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RESUMO 
Esta pesquisa situa-se no campo dos estudos sobre a inclusão de pessoas com 
deficiência na educação escolar. Objetiva compreender o percurso escolar das pessoas 
com Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) por meio da indagação do papel dos 
aspectos subjetivos, históricos, sociais e político educacionais, bem como àqueles 
relacionados com suas condições orgânicas, que contingenciam tais trajetórias. 
Evidencia, na diversidade que pode caracterizar esses percursos, como se dá o 
entretecimento da história social e pessoal dos sujeitos em sua relação com a escola. 
Tem como aporte teórico-metodológico a psicologia histórico-cultural, com destaque 
para as contribuições de Vigotski e os estudos sobre linguagem em uma perspectiva 
dialógica e enunciativa, com base nos estudos do Círculo de Bakhtin 
(BAKHTIN/VOLOCHINOV), de modo que o olhar é direcionado para a constituição 
social dos percursos educacionais e dos sujeitos. Busca aporte em outros teóricos como 
Ecléa Bosi, a fim de ampliar a discussão sobre a constituição social da memória; 
Norberto Bobbio, a fim de possibilitar a reflexão acerca da relação entre o direito e sua 
realização prática; bem como Erwing Goffman, oriunda do campo da sociologia, 
possibilitando embasar argumentos sobre processos de estigmatização. O trabalho 
empírico consiste na revisão bibliográfica sobre o tema, especificamente as pesquisas da 
Neuropsicologia sobre deficiência intelectual e DMD; na contextualização das políticas 
de Educação Inclusiva e, por fim, na realização de entrevistas abertas com pessoas com 
DMD e seus familiares. O trabalho de análise tem dois eixos de reflexão: condições de 
possibilidades de acesso e permanência na escola e a constituição dos sujeitos nessa 
relação, contexto em que ampliamos a discussão sobre os impactos da significação do 
diagnóstico pelas mães, bem como as condições de emergência de possibilidades 
volitivas, de aprendizagem e de enfrentamento do estigma. A investigação empreendida 
aponta as dificuldades de acesso e permanência enfrentadas pelos sujeitos com DMD 
em seus percursos a despeito do contexto político-pedagógico de inclusão escolar. 
Destaca o papel da luta das mães na busca pela garantia de condições de possibilidades 
educacionais para seus filhos e, por fim, elucida como tais percursos escolares são 
constitutivos dos sujeitos da pesquisa. 
Palavras-chave: Distrofia Muscular de Duchenne. Inclusão escolar. Escolarização. 
Psicologia Histórico-cultural. Constituição social dos sujeitos. 
  
ABSTRACT 
 This research is inserted in the field of studies about inclusion of people with 
disabilities in the scholar education. Its objective is to comprehend the schooling path of 
people with Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) through the investigation of the 
roles of the subjective, historic, social and educational-political aspects, as well as those 
related to their organic conditions, which are contingencies in such paths. This research 
evinces in the diversity that can feature those paths, how it is the intertwining of social 
and personal histories of the subjects in their relation with the school. It has as 
theoretical-methodological framework the cultural-historical psychology, highlighting 
the contributions of Vygotsky and the studies about language in a dialogic and 
enunciative perspective, based on studies of the Bakhtin Circle 
(BAKHTIN/VOLOCHINOV), in a way that the look is directed to the social 
constitution of the educational paths and subjects. It has as references other theorists as 
Ecléa Bosi, in order to expand the discussion about the social constitution of the 
memory; Norberto Bobbio, in order to enable the reflection on the relation between the 
rights and their practical realization; Erwing Goffman from the sociology field, whose 
work allows to base arguments about the stigmatization process. The empiric work 
consists on the bibliographic review about the topic, in particular the Neuropsychology 
researches about intellectual disability and DMD; on the contextualization of the 
Inclusive Education policies; finally, on the realization of open interviews with people 
with DMD and their relatives. The analysis has two areas of thought: conditions of 
possibilities for access and staying in the school, and the constitution of the subjects in 
relation with the school, from which we increase the discussion about the impacts of the 
meaning of the diagnosis by the mothers, as well as the conditions of volitional 
possibilities of learning and confrontation of stigma. The investigation undertaken 
points the difficulties of access and staying faced by the subjects with DMD in their 
paths, despite the political-pedagogical context of School Inclusion. It highlights the 
role of the mothers efforts on seeking guarantees of conditions of educational 
possibilities for their children and, in conclusion, it clarifies how these schooling paths 
are constitutives of the subjectives of the research.  
Keywords:  Duchenne Muscular Dystrophy. School Inclusion. Schooling. Cultural-
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O inferno não são os outros, pequena Halla. Eles são o paraíso, porque um 
homem sozinho é apenas um animal. A humanidade começa nos que te 
rodeiam, e não exatamente em ti. Ser-se pessoa implica a tua mãe, as nossas 
pessoas, um desconhecido ou a sua expectativa. Sem ninguém no presente 
nem no futuro, o indivíduo pensa tão sem razão quanto pensam os peixes.  
(Valter Hugo Mãe, 2013) 
 
Valemo-nos de tal fragmento a fim de indagarmos: o que nos faz pessoa? O que 
nos faz ser quem somos? Como se constituem nossa consciência, nossas significações, 
nossas memórias e nossas trajetórias? Como nossas trajetórias também nos constituem? 
Construímos um caminho ou nesse caminho nos construímos? Embora essas não sejam 
as perguntas desta pesquisa, acossam-nos sempre que olhamos para o percurso escolar 
das pessoas com Distrofia Muscular de Duchenne (DMD). Embasam nossa investigação 
sem se revelarem em absoluto.  
Esses questionamentos fundamentais se desdobram em perguntas mais 
concretas, cujas respostas perseguiremos neste escrito e dentre as quais destacamos: 
como se dá o percurso escolar das pessoas com DMD? Quais são suas condições de 
acesso e permanência no espaço escolar? Quais condições de possibilidades de 
relacionar-se com os saberes produzidos e difundidos pela escola surgem nesses 
percursos? Quais possibilidades dessa relação se evidenciam? Como a significação 
social da DMD contingencia o investimento escolar dessas pessoas? De que maneira 
esses sujeitos vão se constituindo em seus percursos? 
Objetivamos investigar – conhecer, compreender, explicitar e problematizar – o 
percurso escolar de pessoas com DMD por meio de entrevistas com sujeitos com essa 
patologia e com os seus familiares. Buscamos, também, compreender e explicitar como 
os percursos escolares são constitutivos das pessoas com DMD e de seus familiares. 
Nesse intento, travaremos um diálogo tanto com as políticas públicas de Educação 
Inclusiva, como com as produções acadêmicas acerca das condições orgânicas da DMD, 




Para olharmos as constituições das trajetórias e dos sujeitos envolvidos nesta 
pesquisa, emprestaremos as lentes da perspectiva histórico-cultural de psicologia e de 
linguagem, sobretudo, por meio das contribuições de Lev Semenovitch Vigotski, 
Mikhail Mikhailovich Bakhtin e Valentin Nikolaevich Voloshinov (Círculo de Bakhtin). 
Autores russos do início do século XX, cujas produções teóricas estão fortemente 
marcadas pelo materialismo histórico e dialético de influência marxista. Tal perspectiva 
de abordagem nos possibilita, a partir de seus fundamentos teóricos e metodológicos, 
ampliar o foco e analisar não apenas o indivíduo, mas, também, sua relação com as 
práticas sociais em que está inserido.  
Também nos são caras as contribuições de Ecléa Bosi, no campo da Psicologia 
Social, de Erving Goffman, no campo da Sociologia, e de Norberto Bobbio, no campo 
do Direito, além do rico diálogo com as produções do Grupo de Pesquisa Pensamento e 
Linguagem (GPPL) da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp). 
É a partir dos autores acima citados que nos colocamos frente à produção 
acadêmica referente à pessoa com DMD, tanto na área da educação – cujo levantamento 
nos revelou escassez de publicações, como na área da neuropsicologia, cujos estudos, de 
modo geral, têm se pautado na compreensão da cognição, memória e linguagem do 
indivíduo deslocando-o, completamente, de suas práticas sociais, a partir da mensuração 
de suas capacidades por testes psicométricos. Não há, ainda, um estudo que privilegie a 
investigação sobre o desenvolvimento desses sujeitos, ressaltando não apenas o que lhes 
falta, mas considerando também as condições de possibilidades de aprendizagem. Um 
estudo que seja mais do que taxativo, que apresente caminhos, estratégias, e que, 
fundamentalmente, considere as contingências sociais em que esses sujeitos estão 
imersos.  
O aporte teórico escolhido não descarta o papel do orgânico na constituição dos 
sujeitos, ao contrário, o que faz é redimensioná-lo para uma nova ordem, o social. Por 
isso, consideramos necessário explicar o que é a Distrofia Muscular de Duchenne, pois 
ao vislumbrar seu aspecto clínico, podemos compreender a complexidade da relação dos 
sujeitos com a DMD e o meio em que vivem, bem como as práticas sociais que se 




A primeira parte desta pesquisa é composta pelo levantamento bibliográfico 
das produções acerca da DMD, tanto no campo da Educação, como no campo da 
Neuropsicologia; pela construção do referencial teórico-metodológico escolhido como 
base da reflexão empreendida – e a por meio do qual cotejaremos a produção sobre 
DMD. Contempla, ainda, uma busca de compreensão das contingências sociais 
constitutivas dos percursos dos sujeitos afetados por tal patologia e, também, uma 
síntese de referências bibliográficas do campo da Saúde sobre as condições orgânicas 
definidoras da DMD. 
Na segunda parte, detalhamos os procedimentos de pesquisa, sobretudo aquilo 
que concerne às entrevistas abertas com jovens com DMD e suas famílias acerca do 
percurso escolar de cada um. Para tanto, consideramos necessário elucidar nossa 
fundamentação teórico-metodológica sobre entrevista, bem como acerca do material que 
dela emerge. Também optamos por apresentar os sujeitos da pesquisa para que, 
finalmente, introduzíssemos a análise.  
Nossa análise, por sua vez, está dividida em dois eixos. No primeiro, fazemos 
uma investigação, a partir das vivências, das condições de acesso e permanência desses 
sujeitos na escola, cotejando-as com as políticas públicas. No segundo eixo, nossa 
preocupação é com a constituição dos sujeitos na relação com a escola, enfatizando as 
questões do diagnóstico, vontade, estigma e aprendizagem. 
 
1.1 Construção do problema de pesquisa 
 
A indagação sobre o percurso escolar das pessoas com DMD emerge do 
encontro da história pessoal da pesquisadora com o contexto histórico do país no que 
tange à Educação, mais especificamente, no que se refere à Educação Especial na 
perspectiva Inclusiva.  
Nesse contexto, destacam-se os pressupostos, que passam a ser difundidos no 
âmbito político internacional nos anos de 1990, tendo como grande difusor todo o 




demandas da reorganização internacional do trabalho, que preconizou a formação 
escolar básica (SOUZA, 2013, p. 22).  
É importante destacar que, a partir de 1945, com o fim da Segunda Guerra 
Mundial, há uma grande transformação social fortemente marcada pelo caráter universal 
(ao menos no discurso), que impacta diretamente a educação: a universalização da 
alfabetização básica e o crescimento de ocupações que exigiam nível secundário e 
superior (HOBSBAWM, 1995, p. 289).  
Em relação ao campo da Educação Inclusiva e de sua consolidação no âmbito 
das políticas públicas, além da ONU, foram imprescindíveis os movimentos da 
sociedade civil, – tanto o que corresponde às lutas pelos direitos da pessoa com 
deficiência, quanto aqueles relacionados à universalização do ensino básico (SOUZA, 
2013, p. 22). Tais propostas e acordos internacionais repercutiram na política 
educacional brasileira, que, ao seu modo, a partir de tensões locais específicas, deram o 
tom da implementação dessas concepções. Recentemente, o direito à escola regular é 
preconizado na Carta Magna (1988) e na Lei de Diretrizes e Bases da Educação (1996). 
Do ponto de vista da história pessoal, a relação com o problema de pesquisa e, 
mais especificamente, com os sujeitos que dela participam, emerge de uma experiência 
trilhada a partir do ano de 2012, quando ainda cursava a graduação de História na 
Universidade de São Paulo (USP). Fiz parte, enquanto professora e na condição de 
estagiária, de um projeto de Atendimento Escolar ao Aluno da Associação Brasileira de 
Distrofia Muscular (Abdim), instituição que era localizada em São Paulo.  
Dentre os casos de distrofias dos pacientes que eram atendidos naquela 
instituição, a Duchenne era a mais grave, pois sua progressão, além de atingir os 
membros inferiores e superiores, pode levar ao óbito ainda na segunda década de vida. 
Entretanto, minha relação com a instituição começa mesmo antes de fazer parte 
dela. Aproximei-me daquele contexto através de experiências partilhadas por uma 
amiga da graduação, Natália. Era ela quem, no entre aulas de nossa graduação, me 
falava sobre sua vivência como professora e trazia à tona tensões diante dos desafios 
que surgiam na relação com os alunos e com espaço. Fazia emergir a felicidade diante 




professoras e os conteúdos. Delineava, também, a tristeza diante do agravamento da 
doença e, em última instância, o enfrentamento da morte daqueles com os quais 
estabelecia fortes vínculos através da troca professora-alunos. Todas essas eram 
questões despontavam em nossas conversas e tive o privilégio de me tornar uma 
interlocutora. Passei a acompanhar as discussões em congressos no campo da Educação 
e Saúde e tal horizonte passou a constituir-se como uma meta, um caminho a ser 
trilhado. A Abdim-palavra já existia para mim, embora a experiência concreta teria que 
esperar a próxima seleção de estagiários.  
Quando selecionada para compor o grupo de professores que atuaria no espaço, 
fui tomada por grande insegurança. Era a primeira vez que atuaria como professora e os 
inevitáveis questionamentos “será que tenho algo a ensinar?”, ou ainda, “será que sei 
como ensinar?” passaram a fazer parte das minhas reflexões. A peculiaridade dos 
sujeitos também não passou despercebida aos medos da inexperiente professora, que 
também se questionava sobre como ensinar alunos com dificuldade motriz; com 
dificuldade na linguagem; não-alfabetizados. Eles, enquanto alunos, já faziam parte do 
meu imaginário, não apenas pelas experiências partilhadas, mas por toda uma 
perspectiva social acerca do sujeito com deficiência que me propunha a enfrentar. 
Acreditava nas possibilidades de desenvolvimento, sabia sobre a importância da 
educação e sobre a importância de garanti-la a esses sujeitos: mas como? Havia outro 
estranhamento, aquele que surge ao se colocar diante de sujeitos cujos corpos eram 
marcados pela atrofia das pernas, dos braços e das mãos. Sujeitos que Goffman explica 
tão bem ao falar sobre estigmatização. Que tipo de relação eu estabeleceria com eles e 
eles comigo?  
Desloco o olhar dos medos e ansiedades que me constituíam para introduzir 
como funcionava o serviço que integrei e que permitiu a superação de muitas das 
angustias. A Abdim foi fundada em 1988 pela pesquisadora e geneticista Mayana Zatz, 
vinculada ao Instituto de Biociências da Universidade São Paulo, e grande expoente nas 
pesquisas genéticas acerca da DMD. Nesse sentido, de modo singular e diferente da 
corrente das outras associações voltadas ao atendimento a pessoas com deficiência, que 
nascem particularmente da iniciativa de famílias e pessoas com deficiência, a Abdim 
nasce vinculada às práticas de pesquisa acadêmica e com o objetivo de garantir 




passa a enfrentar dificuldades financeiras que culminam na sua incorporação, no ano de 
2013, por outra associação cujo foco se está centrado no atendimento a crianças com 
deficiência de modo geral. Não há muitas fontes com discursos oficiais acerca da 
fundação e desintegração da instituição, além disso, nossa passagem por aquele espaço 
foi breve – abrangeu um período de dois anos. Por essas questões, e como a instituição 
não é, em si, lócus da análise, não nos debruçamos sobre sua história. 
O serviço de Atendimento Escolar ao Aluno da Associação Brasileira de 
Distrofia Muscular, coordenado por Amália Covic e Fabiana Melo Oliveira, havia sido 
recém-instituído, no ano de 2011, com o intuito de oferecer atendimento educacional 
aos pacientes que frequentavam a instituição para fisioterapia – muscular, respiratória e 
aquática – terapia ocupacional, além de contarem com nutrição e assistência social.  
Nesse serviço de atendimento escolar, também havia uma preocupação com a formação 
de professores, por isso o foco do projeto estava voltado aos graduandos, e com a 
pesquisa – muitas de nossas práticas foram levadas a congressos e publicadas em Anais 
como relatos de experiência e comunicações A rotina dos professores perfazia lecionar 
aos pacientes da Abdim; participar de reuniões diárias – que eram gravadas, compondo 
um banco de dados de áudios – , contexto em que problematizávamos as aulas 
ministradas e os casos específicos; participávamos, também, de aulas quinzenais em que 
debatíamos nossas práticas à luz de alguns referenciais teóricos, como Hannah Arendt, 
Norwood Russell Hanson, Jürgen Habermas, além das contribuições acerca da reflexão 
sobre o aluno gravemente enfermo de Amália Covic e Fabiana Oliveira. 
Nesse cenário, deparamo-nos com uma realidade significativa dificuldade no 
processo de escolarização, culminando, por vezes, na evasão escolar. Em pesquisa 
publicada a partir das entrevistas realizadas na fase de implementação do projeto com 
pacientes e cuidadores, os dados revelaram que dos 108 alunos potenciais – ou seja, em 
idade escolar – apenas 42 estavam matriculados em escolas regulares (OLIVEIRA; 
GOMES, 2012). Essa evidência contrasta com a ampla adesão que pacientes e suas 
famílias ou cuidadores tiveram ao Atendimento Escolar que lhes foi ofertado na Abdim. 
Contávamos com professores das quatro áreas do conhecimento: Ciências 
Humanas, Ciências da Natureza, Linguagem e Matemática. Por questões orçamentárias, 




professores-estagiários para o período da manhã e três para o período da tarde – todos 
graduandos e com licenciatura iniciada em suas áreas de atuação. Embora o projeto já 
contasse com verba aprovada no Fumcad (Fundo Municipal da Criança e do 
Adolescente), o processo de liberação ainda tramitava e contávamos, naquele momento, 
com a verba da própria Abdim.  Além disso, buscávamos outros editais para garantir o 
financiamento do projeto, como àquele lançado pelo FID (Fundo de Interesses Difusos) 
que, quando fomos contemplados, o serviço já havia sido desintegrado pela nova 
instituição que passaria a atender o grupo da Abdim. 
Os atendimentos eram individualizados a fim de se ajustar às formas de 
funcionamento da instituição onde atuávamos. As aulas aconteciam nos intervalos entre 
os atendimentos do campo da saúde. Não nos era possível, pela questão dos horários e, 
inclusive do espaço que tínhamos, compor uma sala em os alunos teriam aula juntos. 
Desse modo, pudemos atender não apenas aqueles que estavam em idade escolar, mas, 
também, jovens-adultos e adultos que haviam interrompido os estudos, ou que haviam 
concluído a Educação Básica, mas que tinham interesse por língua estrangeira ou em 
preparar-se para o vestibular. Apesar do caráter opcional, logo o Atendimento Escolar se 
instituiu como parte do modus operandi da Abdim, de tal forma, que espontaneamente 
as famílias e pacientes nos justificavam eventuais faltas ou impossibilidades de estudar 
no dia – uma vez que tínhamos horários reservados para todos os que manifestaram 
interesse no atendimento.  
Além das aulas ministradas, a coordenação tinha como função orientar as 
famílias e as escolas de origem dos alunos (no caso dos matriculados). Às escolas eram 
encaminhados relatórios periódicos com informativos acerca do tipo de distrofia da 
criança e do adolescente, do papel da Abdim e das terapias, da legislação que 
assegurava a garantia da educação escolar naquele espaço e uma avaliação pedagógica 
do que foi desenvolvido na Abdim pela criança ou adolescente com o intuito de 
complementar as notas escolares – pois muitos acabavam faltando cerca de duas vezes 
por semana na escola em função da agenda das terapias.  As famílias, por sua vez, 
recebiam orientações em relação aos direitos à educação e sobre a importância de 
matricular seus filhos na escola. Dávamos o suporte caso as famílias manifestassem 
interesse na matrícula, estabelecendo contato com as escolas escolhidas. Outro serviço 




que nossos alunos e alunas pudessem realizar as avaliações nacionais, como o Exame 
Nacional do Ensino Médio (Enem) e o Exame Nacional de Certificação de 
Competências da Educação de Jovens e Adultos (Encceja) com toda a estrutura 
necessária, seja em termos de acesso ao transporte e acomodação necessários, como no 
âmbito de recursos como escriba, ledor, entre outros.  
A preparação para as avaliações de certificação nacional – como o Enem e o 
Encceja – mobilizou grande parte de nossos alunos e seus familiares. Para muitos, era 
primeira experiência de realização de avaliação escolar. Tudo era novidade, desde o 
formato da prova de múltipla escolha até a produção de uma redação. Apresentávamos a 
eles desde como preencher um gabarito até estratégias para realização de cálculos 
matemáticos com o auxílio de um escriba – quais as coordenadas dariam para a 
estruturação das contas, perpassando a leitura e interpretação de texto e ampliação de 
seus repertórios. Nem todos tiveram condições – no caso do Encceja – de realizar as 
provas das quatro áreas do conhecimento (Ciências Humanas, Ciências da Natureza, 
Matemática e Linguagens e Códigos), pois dois dias inteiros de prova era um período 
bastante exaustivo para muitos. Entretanto, todos conseguiram a certificação das áreas 
para as quais se inscreveram – e alguns conseguiram a certificação de conclusão do 
ensino fundamental como um todo. Essa experiência foi relatada em Congresso 
(OLIVEIRA, 2013). 
O fim do Atendimento Escolar ao Aluno da Associação Brasileira de Distrofia 
Muscular significou a interrupção no processo de educação escolar de muitos deles, não 
apenas dos que estavam em busca de uma certificação, mas também dos que estavam no 
processo de alfabetização e letramento e, aos poucos, vislumbravam a possibilidade de 
matricular-se e, inclusive, frequentar a escola regular.  
Portanto, fazer parte do serviço de Atendimento Escolar na Abdim, colocou-me 
diante do problema do percurso escolar de pessoas com distrofias musculares e me 
proporcionou condições de refletir sobre a prática docente, sobre a pesquisa acadêmica, 
bem como sobre a educação dos alunos gravemente enfermos. Foi um espaço profícuo 
de formação não apenas aos alunos da Abdim, mas também aos professores que foram 
impulsionados a participar de Congressos e Encontros de divulgação acadêmica em 




2013; FERREIRA, 2012; ROZANTE, 2013; PETEAN JR, COVIC, 2013; OLIVEIRA, 
SILVA 2013; OLIVEIRA, ROZANTE, FERREIRA, SILVA, COVIC, 2013; DIAS et al. 
2012) Os sujeitos de nossa pesquisa são alunos e familiares que foram atendidos pelo 
nosso serviço na Abdim, entre os anos de 2011 e 2013.  Centramo-nos em alunos que 
receberam diagnóstico de distrofia muscular de Duchenne, pois a partir de observações 
no campo de trabalho, pudemos notar que, em geral, eram esses os alunos que estavam 
fora da escola ou com problemas escolares (reprovações, baixas notas, dificuldade em 
frequentar). Representavam, ainda, um número considerável dos alunos que 
apresentavam dificuldades na aprendizagem.  
Para compor a pesquisa, utilizamos o banco de dados do Atendimento Escolar 
da Abdim – disponibilizado por Fabiana Melo Oliveira e Amália Covic. Classificamos 
os sujeitos em três categorias: a) que não tivessem concluído a Educação Básica; b) que 
estivessem regularmente matriculados e frequentando a escola regular e, finalmente, c) 
que tivessem concluído o ensino médio.  
Consideramos, ainda, que um dos casos fosse de aluno diagnosticado com 
deficiência intelectual, a fim de podermos dialogar com a produção acadêmica acerca 
desse tema, bem como com as questões que a deficiência intelectual apresenta à 
inclusão escolar. Nesse caso, optamos que esse fosse o aluno que estaria no processo de 
escolarização. A partir desses critérios, chegamos a dois nomes
1
, sendo Paulo, o 
primeiro deles. Estabelecemos contato com a mãe desse jovem e explicamos nossas 
intenções, ao que ela respondeu com grande receptividade, tendo, inclusive, 
demonstrado a necessidade de falar, uma vez que, naquela época, se mostrou muito 
chateada com como a escola vinha conduzindo as questões de Paulo. 
Para o sujeito que havia concluído o Ensino Médio, pensávamos em três 
nomes. Sendo que dois deles eram irmãos, além de terem uma irmã que também tinha 
um tipo de distrofia muscular mais branda. Entretanto, um pouco antes da fase de 
entrarmos em contato com as famílias, um dos irmãos foi a óbito. Optamos, assim, por 
Carlos, cuja trajetória nos interessava, pois além de ter concluído o ensino médio, estava 
                                                 
1
 Todos os nomes dos sujeitos da pesquisa são fictícios. Optamos pelas iniciais quando se referia aos 
familiares que não participaram tão ativamente do estudo. Por fim, suprimimos o nome quando se referia 




inserido em um curso técnico-profissionalizante. Entrei em contato direto com ele via 
rede social e ele aceitou, no mesmo momento, participar da pesquisa. 
Por fim, Valter era nossa primeira opção entre aqueles que não haviam 
concluído a Educação Básica. Sabíamos que havia estado na escola duas vezes antes de 
parar de estudar. Outro elemento que nos chamou atenção para Valter foi o fato de ter 
sido alfabetizado já adulto, quando fazia parte do Atendimento Escolar da Abdim, época 
em que fez um novo retorno à escola regular, onde, no entanto, não se manteve. 
Conhecíamos a complexidade do seu processo e gostaríamos de ter a oportunidade de 
compreendê-lo mais a fundo, ouvindo o que ele tinha a dizer sobre tudo isso. Também 
contatei Valter pela rede social, que prontamente aceitou a participar da pesquisa. 
O Atendimento Escolar da Abdim é, portanto, o lócus de encontro entre 
sujeitos da pesquisa e pesquisadora. Diante da tensão entre garantias legais e uma vida 
cotidiana alijada de direitos; de suspeitas sobre deficiência intelectual e ausência do 
espaço escolar; da frequência escolar sob práticas pedagógicas não inclusivas; do 
cerceamento no núcleo familiar e o desejo de conhecer o além; sobretudo do esforço 
indispensável para se garantir o mínimo de acesso àquilo que, do ponto de vista ético e 
político, já fora conquistado, emerge a necessidade de estudar os percursos escolares de 
pessoas com DMD. É frente a essa conjuntura, vivida pelos sujeitos da pesquisa e 
também pela pesquisadora, no papel de professora, que se coloca a necessidade de 
olhar, a partir de uma nova forma de compreensão sobre deficiência. Compreensão essa 
que não seja implacável aos indivíduos, atribuindo-lhes a responsabilidade total pela 
condução de suas vidas, mas que explique como tais circunstâncias, combinação de 
acontecimentos – conjunturas – perpassam a relação com a escola e contingenciam as 
suas histórias de vida. 
Walter Benjamin, em sua Tese VII, sobre o conceito de história, considera- 
como tarefa do materialismo histórico aquilo que chamou de “escovar a história a 
contrapelo”, que significa ir contra a corrente da versão oficial da história (1940, apud 
LÖWY, 2005, p.73). Trata-se, portanto, de considerar a história a partir do ponto e vista 
dos vencidos, dos excluídos. Em nossa concepção, é lançar luz sobre o discurso oficial 
da Educação Inclusiva e analisá-lo a partir das narrativas dos sujeitos que a vivenciam, 




Frente a essa experiência – que foi constitutiva de mim enquanto professora, 
agora me constituo enquanto pesquisadora. Busco fazer valer aquilo que Bakhtin 
chamou de excedente de visão – aquilo que podemos ver e saber do outro e que é 
inacessível a ele.  
Porque em qualquer situação ou proximidade que esse outro que contemplo 
possa estar em relação a mim, sempre verei e saberei algo que ele, da sua 
posição fora e diante de mim, não pode ver: as partes do seu corpo 
inacessíveis ao seu próprio olhar – a cabeça, o rosto e sua expressão –, o 
mundo atrás dele, toda uma série de objetos e relações que, em função dessa 
ou daquela relação de reciprocidade entre nós, são acessíveis a mim e 
inacessíveis a ele (BAKHTIN, 2011, p. 21). 
 
É justamente esse excedente de minha visão que condiciona aquilo que Bakhtin 
chama de ativismo exclusivo, ou seja, ações que só eu posso praticar em relação ao 
outro, por estar diante dele e ocupar uma posição concreta distinta. A pesquisa 
acadêmica é assim, também uma forma de ativismo. Neste caso, busca-se trazer luz às 
questões que as pessoas com DMD enfrentam e fomentar o debate, a fim de que haja 
transformações em suas condições de possibilidades – nesse caso, referente aos seus 
percursos escolares.  
...escrevemos para sobreviver, para não morrer por inteiro, ou para deixar 
algo de durável (não ousamos mais dizer de eterno), para deixar um rastro ou 
uma marca de nossa passagem; rastro ou marca que, esperamos, serão 
piedosamente conservados pela posteridade. (GAGNEBIN, 2014, p. 18) 
 
Assim, escrevemos como ato responsivo aos diálogos que estabelecemos com 
esses sujeitos e suas famílias. Na expectativa que possamos dar, ainda, respostas mais 
efetivas no âmbito educacional. 
Carlos: Dá até pra escrever um livro, hein? Tava pensando.  
Maria: Dá. 
G: Não é verdade? 
Carlos: Eu tava vendo na TV um monte de gente fazendo livro da história, 
né? 
G: Da história da própria vida? Sim, é! 
Carlos: Eu tenho vontade de fazer, qualquer dia vou fazer com a minha mãe. 




2. FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICO-METODOLÓGICA 
 
2.1 Levantamento bibliográfico: entre o silêncio e o ressonante 
 
Ao fazer um levantamento bibliográfico sobre as produções acerca da criança e 
do adolescente com DMD, notamos que os estudos têm ficado restritos ao campo da 
Saúde.  O silêncio no campo da Educação é bastante incômodo por duas razões: a 
primeira tem relação com a idade de diagnóstico, uma vez que, na maioria dos casos, os 
primeiros sintomas são notados quando a criança está inserida na escola e, inclusive, 
muitos relatos trazem a figura do professor como aquele que aconselhou a família a 
buscar um médico – como é o caso de Paulo, que tem sua trajetória investigada neste 
estudo. Um segundo aspecto que torna esse silêncio ainda mais embaraçoso, remete ao 
fato de que o Brasil vive um contexto político de garantia legal de acesso e 
permanência, de intensas discussões sobre inclusão escolar no cenário acadêmico – e a 
extensão dessas discussões para os meios de comunicação. 
Com o propósito de evidenciarmos a escassa atenção que tem sido dada ao 
tema do ponto de vista da educação, fizemos um levantamento em importantes bancos 
de dados de pesquisas acadêmicas. Tal intento expande para uma análise de artigos 
acerca da relação entre deficiência intelectual e DMD, na medida em que consideramos 
que são esses os que mais se aproximam das questões educacionais e que acabam por 
definir possibilidades de aprendizagem. 
No banco de periódicos da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de 
Nível Superior (Capes), a busca com as palavra-chave “Distrofia Muscular de 
Duchenne” resultou em 323 artigos ou teses. Desses, avaliamos os resumos de 232 
textos para identificarmos os principais temas das publicações – e eliminamos aqueles 
cujos temas não eram centrados na problemática da DMD. As principais publicações 
sobre a DMD ainda figuram no campo da pesquisa clínica em animais, seguida por 
pesquisas genéticas e fisioterápicas. Tais resultados podem ser explicados por se tratar 
de uma doença para a qual se busca a cura e o principal tratamento para o 




Entretanto, o que nos incomoda é que dos 232 trabalhos analisados, apenas um tem 
como cenário o espaço escolar. Cabe ressaltar, ainda, que tal artigo foi produzido por 
fisioterapeutas a fim de planejar e adaptar o ambiente escolar e domiciliar para melhorar 
a participação desses alunos nas atividades escolares (Pena, Rosolém, Alpino, 2008). 
Trata-se de um tema pertinente e importante para assegurar a permanência dos alunos 
com DMD na escola, mas não tem uma estreita relação com os questionamentos do 
universo pedagógico. 
O Banco de Teses da USP não apresenta um cenário muito diverso. A busca por 
meio da palavra-chave “Distrofia Muscular de Duchenne” resultou em 20 dissertações 
de Mestrado e 9 teses de Doutorado. Todas as publicações partem de 2005 e são da área 
da saúde. Apenas uma das dissertações é da Psicologia – cujo mote é trabalhar com os 
familiares de pessoas com DMD. Realizamos o mesmo procedimento na Biblioteca 
Digital de Dissertações e Teses da Unicamp, cujos trabalhos são, em grande parte, 
voltados às pesquisas em animais. 
O cenário internacional apresenta resultados um pouco mais animadores. Na 
base de dados da Educational Resources Information Center (Eric), patrocinada pelo 
Departamento de Educação dos Estados Unidos da América (EUA), fizemos uma 
pesquisa com a palavra-chave “Duchenne Muscular Dystrophy” e obtivemos 19 
resultados, dos quais excluímos três por não atender à especificidade elencada. 
Destacamos um artigo grego de Theodoridou e Koutsklenis (2013), cujo mote é 
fazer avaliação funcional comportamental e intervenção em um aluno com distrofia 
muscular que frequenta a escola regular e apresentava dificuldades por conta de 
problemas comportamentais e de limitações físicas. Ressaltamos, também, um artigo 
norte-americano de Heller, Mezei, Avant (2009) sobre o uso de tecnologia assistiva para 
alunos com Distrofia Muscular de Duchenne. Tal produção fundamenta-se, sobretudo, 
em estudos de caso e busca evidenciar como cada situação requer uma estratégia 
diferente, além das necessidades dos alunos mudarem segundo a progressão da doença. 
Por fim, trazemos à tona o artigo britânico de Hoskin e Fawcett (2014), que parte do 
pressuposto de que a DMD pode ocasionar problemas de aprendizagem e 





É nesse sentido que falamos em silêncio acadêmico: as produções sobre a 
inserção no espaço escolar, sobre a relação com o conhecimento e que tragam 
discussões sobre ensino e aprendizagem são escassas e esparsas revelando que a escola 
ainda se configura como o não-lugar das pessoas com DMD e, desse modo, tais pessoas 
como não-alunos. Essa perspectiva é reforçada, ainda mais, quando nos deparamos com 
a escolaridade dos pacientes de uma associação que oferecia atendimento às pessoas 
com distrofia e notamos que um grupo grande estava fora da escola.  
No que tange a considerar as funções superiores, a voz que tem se feito 
soberana nas produções acadêmicas é a da neuropsicologia e da psicologia cognitivista, 
por meio de uma abordagem quantitativa do conhecimento. Ao fazer um levantamento 
da literatura sobre a disfunção cognitiva nos pacientes com DMD, Nardes, Araújo e 
Ribeiro (2012) evidenciam que cada vez mais essa associação ganha força: tal aspecto 
clínico é referido na primeira descrição da doença, feita em 1868 por Duchenne, e é 
cada vez mais reforçada
2
.  
Nosso objetivo, ao fazer o levantamento bibliográfico das produções sobre a 
deficiência intelectual e a DMD, é compreender como vem se construindo esse discurso. 
Para tanto, consideramos questões como: Qual a justificativa orgânica para estabelecer 
tal relação? Como compreendem a estrutura e o funcionamento das funções superiores? 
Qual o papel que atribuem ao meio social – principalmente no que concerne à educação 
escolar – na constituição dos saberes dos sujeitos pesquisados? Apontam possibilidades 
de desenvolvimento? 
Os artigos foram selecionados a partir das palavras-chave “duchenne muscular 
dystrophy” associadas com “intelligence”, “mental retardation”, “intellectual 
functions”, “intellectual impairment”, etc. Também recorremos às referências 
bibliográficas presentes nos artigos selecionados a fim de encontrarmos mais autores e 
artigos que abordavam a temática. Trabalhos que não tivemos acesso, mas que foram 
analisados nos artigos também foram citados a fim de traçar um panorama mais 
completo da produção e dos debates instaurados. Como nosso intuito não é uma revisão 
pormenorizada, mas compreender como o discurso que relaciona a DMD e a deficiência 






intelectual vêm sendo construído, não vamos indicar qual dos testes foi utilizado em 
todos os artigos. Importa-nos apontar como tem se construída essa interpretação acerca 
da inteligência e qual o papel que ganha o social nessa discussão.  
Desde a primeira descrição, em 1868, Duchenne havia reportado 5 de 13 casos 
de pacientes com impacto cognitivo. Gowers, por sua vez, afirmou, em 1879, que a 
maior parte das pessoas com DMD não manifestavam qualquer atraso cognitivo. Em 
seu estudo, observou apenas 2 de 24, por isso, concluiu que o impacto intelectual não 
era parte da doença (Dubowitz, 1965). Desde então, vem se estabelecendo um debate 
acerca da relação entre a deficiência intelectual e a DMD (Anderson et al., 2002, p. 5). 
Entre os anos 40 e 60, as produções debatiam a taxa de incidência da 
deficiência intelectual na população geral e na população com DMD e muitas pesquisas 
chegaram à conclusão que eram as mesmas, não a considerando, portanto, como uma 
questão associada à doença.  
Outros associavam o rebaixamento dos scores de inteligência da população 
com DMD às consequências ambientais de uma doença crônica ou às questões de 
caráter socioeconômico (Prosser, Murph, Thompson, 1969).  Nesse sentido, destacamos 
as pesquisas de Walton e Nattrass (1954), realizadas com 48 pessoas, cuja conclusão foi 
a de que nenhuma era deficiente mental e a impressão clínica do atraso tinha relação 
com a falta de acesso à educação ou a reação à deficiência física (Dubowitz, 1965).  
Truitt por sua vez, em 1955, afirma que o desempenho das pessoas com DMD 
tem relação com o grupo socioeconômico em que vivem (Dubowitz, 1965). Morrow e 
Cohen, em 1954, realizam um estudo com 29 casos utilizando testes psicométricos e 
concluem que os valores abaixo da média estavam relacionados às consequências 
sociais e educacionais, e não como uma consequência primária da distrofia – seus 
estudos revelaram que 50% das crianças de seu estudo estavam dois anos atrasadas na 
escola em relação às crianças da mesma idade (Dubowitz, 1965). 
Nos anos 60, começam a ganhar mais espaço os estudos sobre a DMD que não 
focam apenas nas questões musculares em si, mas abrangem questões cardiovasculares 
e do sistema nervoso central, por exemplo (Perlstein et al., 1960). Evidencia-se um forte 




Stanford-Binet (SB), Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC) e Wechsler Adult 
Intelligence Scale (WAIS), aplicados no público com DMD, afirma que há uma 
incidência maior de deficiência intelectual nesse público e os trabalhos que enfocam 
mais diretamente as questões relacionadas ao sistema nervoso central.  
Destacamos duas abordagens acerca do funcionamento mental das pessoas com 
DMD que se aliam à perspectiva cognitivista: a primeira consiste nos testes de 
eletroencefalograma, a fim de medir e analisar a atividade elétrica cerebral; a segunda 
consiste nos estudos neuropatológicos. É interessante notar como, naquele momento, o 
funcionamento mental é estudado com enfoque apenas no intelecto. 
Dubowitz (1965) faz um importante estudo envolvendo 65 pacientes. A 
princípio, a inteligência é avaliada a partir do desempenho em leitura, aritmética, 
escrita, provas de conhecimentos gerais e, em seguida, a partir de teste psicométrico. O 
autor chega a problematizar o alcance dos testes de inteligência, uma vez que, em casos 
de deficiência severa, os conhecimentos e experiências avaliados para a idade podem ter 
sido limitados pelos impactos sociais da questão física, bem como por muitas vezes 
exigirem certa coordenação motora, além de não considerarem crianças de 
personalidade introvertida. Ainda assim, com todas as considerações, afirma ter 
encontrado uma importante correlação da deficiência intelectual com a DMD. Sua 
hipótese é a de que o impacto cognitivo está relacionado à herança genética, uma vez 
que relacionou os níveis de inteligência e casos anteriores na família, ou a uma lesão 
cerebral da ordem bioquímica. 
Uma das preocupações vigentes nesse período remete à relação da progressão 
da doença com o nível de inteligência. Allen e Rodgin (1960) utilizam uma série de 
testes funcionais e psicométricos para mensurar o Quociente de Inteligência (QI) das 
pessoas com DMD, com o objetivo de avaliar a relação entre os estágios da doença e o 
nível de inteligência, concluindo que, diferente da perda progressiva da força, não há 
perda progressiva nos índices de inteligência. Ainda que considerem alterações 
emocionais na população com DMD que podem concorrer para um rebaixamento 
intelectual, não consideram essa uma explicação plausível para os baixos índices 
encontrados. Zellweger e Hanson (1967), em diálogo com os testes psicométricos 




atraso mental é um sintoma precoce e pode ser constatado ainda nos primeiros estágios 
da doença, – analisaram comparativamente pacientes de estágios mais avançados e 
menos avançados da doença. Para isso, lançaram mão de uma classificação funcional 
em 4 grandes categorias – deambulando, predominantemente de cadeira de rodas, 
apenas cadeira de rodas, acamado – e testes psicométricos. Nessa pesquisa, 16 dos 38 
avaliados foram considerados abaixo da média de QI, além disso não se encontrou 
correlação entre esses dados e o estágio da doença, concluindo, portanto, que o intelecto 
não diminui com a progressão da doença e que a deficiência intelectual não é 
secundária, mas uma manifestação primária da DMD, ou seja, não se trata da questão 
escolar ou de lazer.  
Cohen, Molnar e Taft (1968) buscam avançar na hipótese da causa genética 
acerca da deficiência intelectual na DMD. Para tanto, realizam estudos entre irmãos 
com DMD valendo-se de dados de vários centros de cuidados para pessoas com 
distrofias musculares e chegaram a um número de 221 participantes de 135 famílias 
diferentes, sendo que em 39 famílias havia mais que uma pessoa com DMD. Dentre os 
documentos que julgaram importantes, destacam-se: histórico médico do diagnóstico, 
resultado dos testes psicológicos, história familiar. Na ausência dos scores de QI, 
consultavam o médico, pais e professores dos sujeitos da pesquisa e essas informações 
eram comparadas com o histórico escolar de cada um deles. A conclusão do estudo é 
que houve grande significância na correlação de desempenho entre sujeitos de uma 
mesma família, isto é, reforçou-se a ideia de que a deficiência intelectual pode estar 
relacionada à questão genética. 
Prosser, Murphy e Thompson (1969) também se valeram de testes 
psicométricos, entretanto, diferente dos estudos anteriores, sentiram a necessidade da 
separação entre scores verbais e de execução, embora não tenham encontrado diferenças 
significativas em seus resultados. Essa é uma tendência que vai aparecer nos estudos 
posteriores. Interessa-nos, neste momento, destacar como os autores buscam cotejar os 
estudos dos anos 50, que reforçavam a questão socioeconômica como elemento central 
para compreender o baixo desempenho cognitivo. Nessa perspectiva, considerava-se o 
levantamento quantitativo da renda familiar e sua relação com o QI, chegando-se à 
conclusão de que o QI de pessoas com DMD de classes superiores é relativamente mais 




o irmão saudável e o irmão com DMD, àqueles com a DMD apresentaram scores de 
inteligência mais baixos em ambas as classes. Disso concluem que, apesar da questão 
socioeconômica ter impacto, não é suficiente para explicar o baixo desempenho 
intelectual.  
Nos anos 70, a relação entre deficiência intelectual e DMD já aparece de forma 
bem estabelecida na literatura, embora não se tenha uma explicação orgânica para tal 
associação. É a natureza do impacto da DMD sobre o desenvolvimento intelectual que 
passa a ser fortemente debatida e segue até os dias atuais. Os pesquisadores debruçam-
se na correlação entre índices de QI e resultados de Eletroencefalografia (EEG)
3
 e 
corroboram as hipóteses de causas genéticas. Esse é o caso, por exemplo, do estudo de 
Kozicka, Prot e Wasilewski (1971), cuja investigação recai sobre meninos com DMD e 
sobre a constituição de um grupo controle com pessoas com Atrofia Muscular Espinhal. 
Aliás, ao longo dos estudos, a Atrofia Muscular Espinhal passa a ser o grupo controle a 
fim de eliminar as hipóteses de que a deficiência e toda a carga emocional e social 
gerada por ela possa influenciar nos resultados dos testes. Os autores apontam 
anormalidades no EEG e o correlacionam ao nível de desenvolvimento cognitivo, 
reiterando a possibilidade de uma lesão cerebral.  
Outra discussão que é iniciada nos anos 60 e avulta nos anos 70 é acerca da 
distinção de desempenho do  QI Verbal e do QI de Execução
4
. Marsh e Munsat (1974) 
fazem um estudo com uma amostragem de meninos com DMD que frequentavam a 
escola – alguns a escola regular e outros a escola especial – e reafirmam um QI Verbal 
menor que o QI de Execução, fortalecendo a perspectiva de que a natureza do déficit 
está relacionada às funções verbalmente mediadas – sobretudo, leitura, soletração e 
aritmética. Os estudos passam a considerar o social, mas apenas enquanto um dado em 
si, apontando, por exemplo, quantos dos participantes da pesquisa frequentavam a 
escola. Tal intento busca legitimar a avaliação do desempenho em atividades que são 
supostamente aprendidas no contexto escolar – como leitura e aritmética, por exemplo. 
Entretanto, não vão a fundo para compreender que tipo de relação esses sujeitos 
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estabelecem com essas competências. Uma das discussões que podemos levantar a 
partir de nossa pesquisa é justamente a impossibilidade da frequência à escola ser 
considerada, em si, pressuposto de aquisição dos conteúdos, competências e habilidades 
escolares. 
Karagan (1979) faz uma ampla revisão bibliográfica, até 1979, e indica que 
apenas um dos estudos revisados que utilizaram teste psicométrico não sugeriu maior 
incidência de deficiência intelectual na população com DMD. Os grupos controle, de 
modo geral, consistiu em parentes e irmãos não afetados (que obtiveram melhores 
índices). As pessoas com DMD também foram comparadas com grupos de sujeitos com 
doenças crônicas ou incapacidades físicas, como atrofia muscular espinhal, pós-
poliomielite. Como conclusão, destaca-se que todos esses grupos manifestaram um QI 
médio, enquanto pessoas com DMD ficaram abaixo da média. Isso, inclusive, se 
constituiu como uma das bases do argumento de que a deficiência intelectual na 
população com DMD era primária à doença. Os impactos cognitivos, de modo geral, 
foram identificados nos estágios iniciais. Superou-se a ideia de um impacto no QI 
Global para a ideia de prevalência no QI Verbal – entretanto, nenhum estudo foi capaz 
de explicar a natureza desse rebaixamento. Grande parte dos autores não considerou 
fatores ambientais e psicossociais ou afirmam sua pouca influência, seja porque o 
rebaixamento já está presente desde o início da doença, seja porque grande parte das 
pessoas com DMD estudadas não tinha tantas restrições e podia explorar 
adequadamente seu ambiente. Por fim, constatou-se que a maioria desses sujeitos estava 
inserida na escola regular ou especial. Em relação ao status socioeconômico, nenhum 
estudo encontrou significância nessa relação, exceto entre classes de extrema diferença. 
Os estudos que consideraram esse dado, por sua vez, demonstraram que em famílias de 
classe baixa ou média os meninos com DMD tem QI rebaixado, principalmente 
comparando com seus irmãos normais. 
Os fatores orgânicos seguiram sem respostas adequadas, a maior parte dos 
autores ora elencados concluiu que o déficit intelectual constatado na população com 
DMD estava relacionado ao funcionamento anormal do cérebro. Muitos desses 
pesquisadores, inclusive, apontavam alta incidência de EEG anormal em pacientes com 




A perspectiva da deficiência intelectual como secundária, relacionada aos 
fatores psicossociais, vai ficando cada vez mais à margem dos estudos. Apesar de os 
pesquisadores utilizarem os fatores sociais e emocionais para organizar a amostra de 
participantes das pesquisas, debruçavam-se apenas de forma superficial sobre tais 
questões.  
A hipótese da causa genética vai ganhando força, principalmente por estudos 
que encontram concordância entre os níveis intelectuais de irmãos com DMD. Começa-
se a investigar a deficiência intelectual como um fator prognóstico da doença, como é o 
caso do estudo proposto por Rosman (1970), que encontra uma relação da progressão 
mais rápida da doença naqueles que manifestaram graus mais elevados de deficiência 
intelectual.   
Essa suposição atravessa os anos seguintes, sendo corroborada em Miller et al. 
(1985), que defendem a utilização dos testes de QI como fator prognóstico da sobrevida. 
Para tanto, tomam como suposição a ideia de que a deficiência intelectual está atrelada à 
progressão mais rápida da doença. Entretanto, como o fundamento de tal relação não 
pode ser provado organicamente, não chegam à conclusão se a relação entre deficiência 
intelectual e rápida progressão da doença se dá por conta de que pessoas sem deficiência 
intelectual aderem melhor aos programas de “gestão de ativos” ou se há uma distinção 
na população com DMD devido à heterogeneidade genética. A hipótese genética 
propulsiona estudos que observam a relação entre acumulação familiar e índices de QI, 
como ocorre no estudo de Glaub e Mechler (1987), que concluem que o QI da 
população com DMD tende a ser menor quando há histórico pregresso da doença na 
família.  
Além dos estudos buscando uma relação genética, os anos 80 em termos de 
produção acadêmica, também caracterizam-se por iniciar um olhar mais focado na 
questão da linguagem. Dorman, Hurley e D’Avignon (1985) cotejam um estudo do 
mesmo ano de Sollee et al. que sugeria que, com o avançar da idade, o impacto na 
linguagem, em crianças com DMD, diminuía. Entretanto, no estudo apresentado pelas 
autoras, a observação é que se mantém severos déficits na linguagem e na 




A justificativa orgânica predominante no discurso científico da atualidade 
começa a ser delineada no bojo dos anos 90, quando as pesquisas revelam que a 
distrofina, proteína ausente ou funcionando mau na DMD, também está presente no 
sistema nervoso central (SNC). Embora, até os dias atuais, não se tenha chegado a 
conclusões mais definitivas sobre o papel da distrofina no SNC, a deficiência intelectual 
passa a ser diretamente relacionada a essa ausência/mau funcionamento da proteína. 
Nessa conjuntura, os estudos da má-formação cerebral começam a perder força. 
Lidov et al. (1991) destacam duas regiões cerebrais ricas em distrofina: 
cerebelar e córtex cerebral, que estão, segundo os autores, ligadas à função cognitiva, de 
modo que um defeito neuronal nessa região poderia produzir déficits cognitivos. 
Buscam justificar o fato de estudos anteriores não terem encontrado uma anormalidade 
de caráter morfológico no SNC   em função do impacto do mau funcionamento ou da 
ausência de distrofina estarem mais relacionados às funções sinápticas do neurônio. A 
variabilidade nos déficits encontrados na população com DMD estaria explicada, 
portanto, pelo fato da ausência/mau funcionamento da distrofina causar um defeito sutil 
em algumas células ou sinapses, além da presença de outras moléculas com funções 
relacionadas e, sobretudo, na capacidade de compensação do sistema nervoso.  
Em contraposição, um estudo de 1992, envolvendo os Departamentos de 
Biologia da Universidade de São Paulo e do Weizmann Institute of Science em Israel, 
aponta que não há respostas conclusivas suficientes que demonstrem que a delação 
genética no “brain promoter” – lócus genético – está diretamente associada à 
deficiência intelectual. Tal estudo não nega a relação da distrofina com a deficiência 
intelectual, mas problematiza a ideia de que as bases de sustentação de tal perspectiva já 
tenham sido desveladas. 
Billard et al. (1992), acompanhando a literatura que aponta a linguagem, a 
memória e a leitura como os maiores problemas na população com DMD, lança mão de 
uma série de testes para evidenciar a presença de deficiência intelectual. Utilizam, como 
grupo controle, uma população com atrofia muscular espinhal, a fim de eliminar fatores 
extrínsecos, uma vez que consideram que essas populações vivem as mesmas 
experiências psicossociais do grupo com DMD. Todos foram submetidos à bateria de 




espaciais e atenção-memória. Diferente dos artigos anteriores, há uma preocupação em 
descrever as atividades solicitadas. Essas consistiam em nomear objetos; produzir 
palavras de uma determinada categoria semântica em um tempo pré-estabelecido (20 
segundos); completar informações; reconhecer similaridades; testes de aritmética; testes 
de vocabulário; ler em voz alta um texto de 3 minutos; ler sentenças desconexas e tentar 
relembrá-las; ler uma história curta e tentar recontá-la; ler uma lista de 12 palavras não 
relacionadas e recontá-las em 1 minuto por três vezes. O resultado foi um melhor 
desempenho da população com atrofia muscular espinhal, principalmente nos testes 
verbais, sendo que a população com DMD apresentou maior dificuldade na 
compreensão sintática e na memória, principalmente em relembrar uma história curta 
imediatamente. 
Billard et al. (1992) também consideram a dificuldade na leitura fluente e o 
baixo desempenho educacional da população com DMD como uma questão orgânica, 
uma vez que a população com atrofia muscular espinhal não apresentou as mesmas 
dificuldades e estava em um mesmo contexto educacional. Apesar dessa conclusão, 
destacam que, na sua amostragem, algumas crianças com DMD foram transferidas para 
a escola especial por não conseguirem aprender na escola regular, enquanto todas as 
crianças com atrofia muscular espinhal frequentavam a escola regular.  
Mais adiante, Bresolin et al. (1994) lançam mão de uma bateria de testes 
psicométricos a fim estabelecer a relação entre deficiência intelectual e mau 
funcionamento da distrofina. Para isso, realizam biópsias musculares que possibilitam 
estudar a expressão genética da distrofina no grupo avaliado.  Identificaram déficits no 
vocabulário, na compreensão, na capacidade de memorizar sequências numéricas, na 
aritmética e na memória de curto prazo. No entanto, não encontraram correlação entre 
os dados genéticos e a deficiência intelectual. Não apontam a disfasia como natureza do 
déficit de linguagem e sugerem que a debilidade está na performance verbal, sobretudo, 
no que concerne aos processos de sintaxe. Relacionam essa debilidade a déficits de 
memória, apoiando-se em estudos com Tomografia por Emissão de Pósitrons (PET), 
cujos resultados evidenciaram redução metabólica nas áreas corticais em 3 dos 4 
pacientes com DMD analisados. Em uma amostra com 50 pacientes, 30% apresentou QI 




Billard et al. (1998) avalia a leitura de crianças com DMD em comparação a 
crianças com atrofia muscular espinhal e crianças sem deficiência. Em relação ao grupo 
com DMD, aponta que sete crianças frequentavam a escola regular e 14 eram ensinadas 
em um centro especializado. A avaliação ocorreu em três sessões, em um único dia. Os 
testes consistiram, sobretudo, em repetição de palavras; nomear figuras; relacionar 
ilustrações e palavras/sentenças; retirada de informação de textos em um tempo pré-
estabelecido; leitura em voz alta de palavras encontradas em livros das séries iniciais do 
ensino básico. Embora o desempenho no vocabulário seja similar, apontam uma menor 
habilidade verbal na população com DMD, principalmente, em relação à memorização, 
aritmética e similaridade. 
Os anos 2000 é um período em que pesquisadores seguem estudando as 
funções da distrofina no Sistema Nervoso Central e, a partir da constatação de sua 
ausência ou mau funcionamento, o impacto intelectual, principalmente no que concerne 
à linguagem e à memória da população com DMD. Blake e Kröger (2000) apontam que, 
embora pouco se saiba sobre os mecanismos moleculares que causam deterioração 
cognitiva, há um avanço considerável nos estudos em relação à identificação da proteína 
e das vias bioquímicas que podem contribuir para a anormalidade. Entretanto, a função 
da distrofina no Sistema Nervoso Central ainda não foi esclarecida. Seus estudos 
apontam a probabilidade da proteína ter um papel fundamental nas transmissões 
sinápticas.  
Cotton, Voudouris e Greenwood (2001) fazem um amplo artigo de meta-análise 
com os dados revisados das produções acerca da inteligência na população com DMD. 
Tecem algumas críticas quanto à multiplicidade de testes de QI utilizados em uma 
mesma avaliação, considerando que, por caracterizarem-se por diferenças substanciais 
nas estimativas, acabam gerando uma diversidade considerável de resultados. Também 
criticam o fato de nem todos os pesquisadores consideraram o comprometimento motor 
na hora de avaliar e analisar os resultados. Outra questão que os autores apontam refere-
se aos avanços ocorridos nos anos 90, em termos de diagnóstico, o que permite 
considerar que estudos anteriores poderiam ter, entre sua amostragem, doenças que não 
consistiam exatamente em DMD. As amostras de pequenas dimensões e os diversos 
métodos de recrutamento também são questionados, consideram, por exemplo, que 




mais susceptíveis a ter suas deficiências físicas e intelectuais agravadas, nesse sentido, a 
prevalência de deficiência intelectual em uma amostra retirada de um mesmo lugar pode 
ser superestimada. É importante ressaltar que os autores não negam o déficit, mas 
afirmam a importância dos pesquisadores investigarem sua especificidade neurológica, 
uma vez que, embora haja consenso sobre a deficiência intelectual em parte dessa 
população, os resultados são bastante heterogêneos em termos de variação de 
desempenho. 
Hinton et al. (2004) debruçam-se sobre o estudo do baixo desempenho 
acadêmico das crianças com DMD. Embora já houvesse, nos anos 60, o estudo de 
Worden e Vignos (1962) que apontava um baixo desempenho acadêmico em 
matemática e leitura, poucos estudos subsequentes buscaram compreender mais a fundo 
tal questão. A amostragem do estudo de Hinton et al. é composta por 41 garotos com 
DMD, não diagnosticados com deficiência intelectual, e seus irmãos.  Ao escolherem os 
irmãos, os pesquisadores buscavam um grupo controle de idade média, série e nível de 
vocabulário semelhante. Além disso, trata-se de um grupo   partilhava do mesmo 
ambiente familiar e uma mesma de mesma origem genética. Considerava-se, assim, que 
por viverem na mesma família e supostamente terem os mesmos acessos, deveriam ter 
um desenvolvimento semelhante. Selecionaram crianças a partir dos 8 anos, pois 
acreditavam que assim garantiriam que as habilidades básicas do desempenho 
acadêmico haviam sido cobertas na sua educação. Através de uma bateria de testes, 
concluem que os garotos com DMD tiveram um pior desempenho que seus irmãos em 
todas as áreas acadêmicas – leitura, escrita e, principalmente, matemática. Há, nessa 
iniciativa, uma perspectiva que se aproxima da ideia de determinismo no meio, à 
medida que suas escolhas não levam em consideração as diferentes vivências que 
pessoas de um mesmo contexto sociocultural podem ter. 
Hinton et al. trabalham com a hipótese de que há alguma relação entre a 
capacidade de memorização de sequências numéricas – que estudos anteriores apontam 
ser rebaixada em pessoas com DMD – e o desempenho acadêmico nos testes. Outro 
fator que contribuiu para o baixo desempenho nas atividades apresentadas, segundo os 
autores, foi a capacidade de ouvir as informações verbais e retê-las na memória 
imediata. Embora os estudos ainda busquem a função da distrofina no cérebro, Hinton 




importantes do estudo voltado ao desempenho acadêmico é justamente mostrar que 
crianças com DMD, mesmo sem deficiência intelectual, podem ter dificuldades de 
aprendizagem decorrentes, organicamente, da doença. Sugerem, assim, que todas as 
crianças com DMD passem por avaliação neurológica a fim de determinar qual tipo de 
intervenções educativas especializadas podem ser necessárias. 
Hendriksen e Vles (2006) investigam o risco de deficiência na leitura na 
população com DMD. Focam, sobretudo, na capacidade de processamento de 
informação, performance de leitura e comportamento funcional de 25 meninos com 
DMD – 8 frequentavam a escola regular e 14 a escola especial. Usam uma bateria de 
testes para mensurar a capacidade de processamento e leitura, pautando-se na leitura 
cronometrada. Dos 25, cinco apresentaram sérios problemas com a leitura e outros cinco 
apresentaram problemas moderados, o que os leva a concluir que problemas de leitura 
são mais frequentes na população com DMD. Justificam a causa desse déficit pela falta 
de distrofina no cerebelo, ressaltando que esse órgão cumpre uma importante função na 
linguagem. 
Astrea et al. (2015) partem da literatura que aponta que o QI verbal baixo pode 
estar associado à elevada incidência de debilidade nas competências de alfabetização, 
tradicionalmente compreendidas como a capacidade de leitura e escrita. Aponta a 
hipótese de que as dificuldades de leitura em DMD podem ter características 
semelhantes às da dislexia. O estudo analisa, comparativamente, a alfabetização e os 
perfis cognitivos de crianças com DMD, crianças com o desenvolvimento normal e 
crianças afetadas pela dislexia. Todos os sujeitos da pesquisa tinham acesso à escola e 
foram submetidos a uma bateria de testes de alfabetização e testes neuropsicológicos 
utilizados para a avaliação de dislexia. As crianças com desenvolvimento normal foram 
avaliadas apenas em leitura decodificada de textos, palavras isoladas e elementos não-
verbais.  O foco da avaliação era na capacidade de decodificação, compreensão de 
textos e habilidade de escrita. Além da memória fonológica, cujo procedimento 
avaliativo foi o padrão de extensão de dígitos e repetição de listas de palavras, foi 
avaliada a fluência fonêmica
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, a partir da solicitação de que os sujeitos escrevessem uma 
certa quantidade de palavras iniciadas com o mesmo som em um tempo pré-
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estabelecido. Também foram realizados outros testes mais focados na capacidade 
visoespacial.  
Os resultados do estudo de Astrea et al. confirmaram a alta incidência de 
problemas de alfabetização, embora menos grave do que na população com dislexia, 
ainda que qualitativamente semelhante. As habilidades de leitura foram 
significativamente menores nos meninos com DMD do que nas crianças com 
desenvolvimento normal. Entretanto, não há homogeneidade entre os sujeitos com 
DMD, na medida em que seus desempenhos foram variados nas distintas competências. 
Assim, as pesquisadoras afirmam que há, na população com DMD, uma disfunção de 
aprendizagem multidimensional. A hipótese é de que haja relação com o papel 
desempenhado pela distrofina no hipocampo e no cerebelo. A importância, segundo os 
autores, do estudo está em permitir a identificação precoce dos déficits específicos e 
oportunizar a reabilitação antes do início das dificuldades de alfabetização em idade 
escolar. O estudo é considerado piloto por sua pequena e homogênea amostragem. Sua 
principal conclusão foi a evidência de um perfil neuropsicológico semelhante entre 
DMD e disléxicos.  
A leitura da bibliografia no campo da Neuropsicologia permitiu-nos 
compreender o percurso de consolidação do discurso que relaciona a deficiência 
intelectual como um dos aspectos da DMD. Embora, nos anos, 50 houvessem vozes 
dissonantes, que repercutiram ainda nos estudos do final dos anos 60, enfatizando a 
questão socioeconômica e a escolaridade no atraso observado, fica evidente que o que 
vai se tornando hegemônico é o discurso que prioriza a mensuração do nível intelectual 
do indivíduo a partir de testes psicométricos.  
A questão socioeconômica, quando é colocada na pauta da discussão, se dá a 
partir de um caráter unicamente quantitativo de mensuração da renda familiar. Ainda 
que esses autores busquem embasar seus argumentos considerando os diferentes 
estágios da doença, o grau de funcionalidade dos pacientes, o histórico familiar, a 
correlação de desempenho entre irmãos com a DMD e entre irmãos com e sem DMD, 
não há nenhum estudo que busque compreender a qualidade das relações sociais 




Sobre o uso de testes psicométricos como ferramenta privilegiada – e na maior 
parte das vezes, única – para mensurar a inteligência, a memória, a linguagem, etc., 
Coudry, já nos anos 80, tece contundentes críticas: especificamente ao uso de testes-
padrão avaliativos com os sujeitos afásicos. A autora evidencia que tais testes surgem 
para auxiliar o diagnóstico de lesões cerebrais, mas que cada vez mais cumprem uma 
função meramente taxativa (1988, p.7).  Adverte que, embora se possa estabelecer 
algumas relações entre os sintomas e um determinado tipo de lesão, servindo, assim, 
para um diagnóstico tipológico, há um problema:  
O fato de um sintoma ou um conjunto de sintomas permitirem eventualmente 
uma classificação correta não assegura a via explicativa do fenômeno 
descrito. Observando os resultados do sujeito em tarefas específicas não se 
têm as indicações relevantes para a compreensão dos processos envolvidos e, 
consequentemente, não se têm pistas para a reelaboração de suas dificuldades 
(COUDRY, 1988, p. 10).  
 
A preocupação de todos os artigos analisados é, sobretudo, com a mensuração 
do grau de insuficiência. Mesmo que imbriquem em análises pormenorizadas, buscando 
a natureza da deficiência, o resultado é sempre uma definição de caráter quantitativo do 
déficit. Nenhum desses olhares privilegia o processo de realização das atividades, não 
há descrição das estratégias que os sujeitos se valeram para realizar o que lhes foi 
proposto, apenas a indicação numérica de seus acertos e erros. Tal perspectiva corrobora 
a compreensão do desenvolvimento da pessoa com deficiência como sendo 
quantitativamente limitado, visão duramente rebatida pela tese de Vigotski que afirma 
que “a criança cujo desenvolvimento está impactado pelo defeito não é simplesmente 
uma criança menos desenvolvida que seus pares normais, mas sim uma criança 
desenvolvida de outra forma” (VYGOTSKY, 2012b, p. 12, tradução nossa)6. 
Os estudos psicométricos realizados com os sujeitos com DMD, em geral, 
denotam aquilo que Coudry já relatava: a descontextualização das tarefas de linguagem, 
demonstrando um reducionismo do fenômeno linguístico (1988, p.6) e também o 
reducionismo do funcionamento mental ao intelecto.  
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Os estudos que revisamos apresentam apenas os resultados quantitativos dos 
testes, deixando-nos alijados de maiores detalhes sobre como se estabeleceu a relação 
desses sujeitos com as atividades propostas pelos examinadores. Nesse sentido, não 
sabemos em que situações esses testes foram realizados; quais recursos foram 
empreendidos; como tais testes e suas motivações foram apresentados aos sujeitos e 
como foi a adesão ao teste; que tipo de estratégias foram empreendidas pelos sujeitos 
para a realização das atividades propostas, etc. Tampouco se considerou a relação 
examinador-examinado na construção do estudo. Em outras palavras, como afirma 
Coudry (1998) em relação aos estudos desenvolvidos junto aos afásicos, toda a 
interlocução na realização dos testes-padrão em tarefas que solicitem, por exemplo, 
nomear, listar, repetir, memorizar, etc. é construída do ponto de vista do examinador, é 
ele quem irá propor e avaliar a adequação das respostas (1988, p.11). Além disso,  
essas tarefas (porque são tarefas) não possuem, da linguagem, o seu papel de 
representação de experiências efetivas sobre si próprio, sobre os outros e 
sobre o mundo: são atemporais, não localizadas em um espaço concreto. 
Pelos parâmetros desses testes, igualizam-se todos os sujeitos como se não 
tivessem outra história pessoal que a do episódio neurológico comum: 
deixam de ser sujeitos, para ser simplesmente um elemento da categoria 
afásico (COUDRY, 1988, p.11)  
 
Os grupos controle privilegiados, além de pessoas com desenvolvimento dentro 
dos parâmetros considerados normais, são os irmãos saudáveis e pessoas com atrofia 
muscular espinhal. Tal intento demonstra a crença dos pesquisadores na possibilidade de 
controlar uma série de fatores externos a fim de garantir que a deficiência intelectual é 
intrínseca ao sujeito com DMD a partir de uma perspectiva organicista. A escolha pelos 
irmãos saudáveis parte de uma ideia de que pessoas que convivem dentro do mesmo 
núcleo familiar compartilham das mesmas condições de acesso, recursos e partilham 
experiências similares.  
A partir da compreensão do legado de Vigotski sobre o papel do meio no 
desenvolvimento da criança, podemos problematizar esse pressuposto tão amplamente 
empregado nas investigações sobre as relações entre DMD e deficiência intelectual,  
(...) deve-se considerar o meio não como uma circunstância do 
desenvolvimento, por encerrar em si certas qualidades ou determinadas 
características que já propiciam, por si próprias, o desenvolvimento da 




relação existe entre a criança e o meio em dada etapa do desenvolvimento. 
(VINHA; WELCMAN, 2010, p.682)  
 
 Nesse sentido, o meio não deve ser estudado como algo em si mesmo. Afirmar 
que a criança com DMD e seus irmãos saudáveis compartilham o mesmo espaço de 
formação não é suficiente para garantir que o experienciem da mesma forma, na medida 
em que essa proposição ignora que a relação com o meio não é a mesma para cada 
sujeito. E mais, supõe uma relação que é estática, desconsiderando que, conforme a 
criança se modifica no processo de desenvolvimento, sua relação com o meio também 
se altera.  
Apontar elementos que compõe o meio em que a criança está inserida – como 
aspectos socioeconômicos, por exemplo, não é suficiente para compreender como esse 
contexto exerce influência em sua personalidade, mas é preciso compreender como foi 
significado por ela. Vigotski elabora o conceito de vivência, considerando-o como algo 
que permite compreender a razão pela qual crianças que compartilham a mesma 
situação social não são constituídas, psicologicamente, da mesma forma. 
A vivência é uma unidade na qual, por um lado, de modo indivisível, o meio, 
aquilo que se vivencia está representado – a vivência sempre se liga àquilo 
que está localizado fora da pessoa – e, por outro lado, está representado como 
eu vivencio isso, ou seja, todas as particularidades da personalidade e todas 
as particularidades do meio são apresentadas na vivência, tanto aquilo que é 
retirado do meio, todos os elementos que possuem relação com dada 
personalidade, como aquilo que é retirado da personalidade, todos os traços 
de seu caráter, traços constitutivos que possuem relação com dado 
acontecimento. Dessa forma, na vivência, nós sempre lidamos com a união 
indivisível das particularidades da personalidade e das particularidades da 
situação representada na vivência. (VINHA; WELCMAN, 2010, p.686) 
 
Portanto, para compreender o papel do meio na constituição dos sujeitos com 
DMD é preciso partir das relações que essas pessoas estabelecem e de que modo 
significam suas experiências no contexto em que estão inseridas. Não se trata, portanto, 
de significar o meio como um dado estático, como vem sendo feito por essa literatura.  
Outro aspecto observado é que na maioria dos estudos as funções superiores se 
reduzem ao intelecto e há uma tendência a atribuí-lo unicamente ao SNC, o que 
possivelmente concorre para o surgimento de estudos que vão buscar, na má-formação 




sejam controversos, consolidam-se, como hipótese principal, até a descoberta da 
proteína distrofina no sistema nervoso central. Tal perspectiva tem uma concepção do 
funcionamento mental como algo orgânico, fragmentado e individual. 
Nesse sentido, parece-nos válido cotejar as questões ora investigadas com a 
perspectiva histórico-cultural de Vigotski, trazendo à tona, portanto, um referencial 
teórico que destoa de tudo que fora priorizado, uma vez que, segundo o legado do 
intelectual russo, todo o funcionamento cognitivo e a linguagem são fundamentalmente 
sociais (SMOLKA, 1993). É justamente a função social da palavra e do conhecimento 
que são ignorados durante os processos de avaliação que investigam a relação DMD – 
déficit intelectual e os seus determinantes orgânicos por meio da realização dos testes, 
em grande medida descontextualizados da esfera de circulação social dos sujeitos 
pesquisados.  
A força dos discursos cognitivistas, aliada ao silêncio de estudos de outras 
concepções sobre desenvolvimento, aprendizagem e, inclusive, sobre o funcionamento 
das funções superiores, os imbui de uma autoridade inquestionável diante das 
conclusões acerca da pessoa com DMD. Implicamo-nos em tal análise, pois acreditamos 
que o diagnóstico ou a suspeita de deficiência intelectual e, principalmente, a 
estagnação diante de tal constatação, incidem no investimento escolar dos sujeitos de 
nossa pesquisa, seja estancando o investimento na aprendizagem, seja intervindo de 
forma a construir novas condições, buscando proporcionar novas possibilidades de 
desenvolvimento.  
Sabemos que os estudos acima mencionados foram produzidos a partir de 
contextos históricos, econômicos e de garantias políticas diversas. A partir de 
experiências sociais e realidades educacionais que se aproximam e se distanciam 
daquelas que encontramos no Brasil. O que pretendemos, ao lançarmo-nos no debate, é 
revelar como as relações sociais não são um dado em si. Nesse sentido, estar na escola 
não significa ter todas as condições de possibilidades de aprendizagem de certos saberes 
e práticas. É preciso investigar como os contextos são refletidos e refratados por esses 
sujeitos.  
Além disso, buscamos superar a perspectiva de que a inteligência, a memória e 




esses indivíduos em interação. Para nós, mais do que funções orgânicas, essas são 
funções sociais, que precisam das interações entre os sujeitos para fazer sentido, que 
não apenas emergem, mas são constituídas por meio de relações sociais e semióticas. 
 
2.2 Perspectiva da Psicologia Histórico-Cultural: noções preliminares 
 
Para desenvolver esta pesquisa de caráter qualitativo, escolhemos como 
fundamento teórico-metodológico a abordagem sócio-histórica embasada, sobretudo, 
nas ideias de Vigotski. Para esse autor, objeto e método de investigação estão em 
constante relação e se constituem mutuamente: “O método, nesse caso, é ao mesmo 
tempo premissa e produto, ferramenta e resultado da investigação” (VYGOTSKY, 
2012a, p. 47)
7
. Nesse sentido, mais do que uma descrição do método, como se ele 
existisse a priori, importa-nos que ele esteja imbricado em todo o estudo, entrelaçado 
com o nosso problema de pesquisa, afinando nossa percepção sobre os sujeitos que dela 
participam. Trata-se de compreender que, como toda produção humana, a pesquisa e seu 
método devem apoiar-se no concreto, ou seja, no material que se pretende analisar e, a 
partir disso, refletir sobre a melhor maneira de problematizá-lo.  
Outra indissociação é aquela entre fundamento e método, de modo que, “na 
elaboração teórica, evidencia-se a construção do método e na discussão do método 
aprofunda-se a reflexão teórica” (MOLON, 2008, p.58). Por isso, optamos por abordar a 
noção de fundamentação teórico-metodológica, uma vez que estabelecer o que 
compreendemos por sujeito, por deficiência, por desenvolvimento, por pensamento e 
por linguagem nos ajuda a embasar a coleta dos dados e sua análise.  
Alguns pressupostos teóricos-metodológicos que embasam esta pesquisa são a 
relação entre os fenômenos subjetivos e sua dimensão espaço-temporal. Com isso, 
queremos dizer que as experiências dos sujeitos constituem-se na interação, através da 
relação eu-outro, e estão vinculadas às práticas sociais. Sendo assim, não podemos 
isolar os sujeitos de seus contextos histórico, cultural e socioeconômico. O caráter 
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dialético e histórico da realidade social precisa ser evidenciado, privilegiando, assim, os 
embates e as tensões, bem como os processos em transformação – importa-nos, 
portanto, refletir sobre suas gênesis e dinâmicas causais (MOLON, 2008)  
Justamente pelo fato do método não ser a causa do conhecimento é que não se 
cria uma situação artificial para estudá-la. Pelo contrário, vai-se ao encontro da situação 
concreta em busca de observá-la no seu próprio processo de transformação. Importa 
também desvelar sua causa, a gênese desses fenômenos. É a partir desse viés que Molon 
afirma: “O método na abordagem sócio-histórica possibilita contemplar o presente, o 
passado e o futuro, enquanto movimento do que é, do que foi e do que poderá vir a ser” 
(MOLON, 2008, p. 60). 
 
2.3 O sujeito social e semiótico  
 
A atividade mental não é visível nem pode ser percebida diretamente, mas, 
em compensação, é compreensível. 
(BAKHTIN, 1994, p. 62) 
 
Antes de adentrarmos nos fundamentos teóricos que aqui pretendemos 
desdobrar, vale uma breve referência ao autor cujas ideias são centrais para a elaboração 
desta pesquisa. Lev S. Vigotski (1896 – 1934) viveu no período de transição do Império 
Russo para a formação da União Soviética, tendo, portanto, vivenciado as 
reivindicações e transformações sociais deflagradas pela revolução de 1917, as quais 
criaram   condições para a formação de uma nova sociedade e, também, de um novo 
homem. O contexto histórico exigia “novas bases de sustentação teórica e metodológica 
e novas implicações no campo dos problemas práticos” (MOLON, 1999, p. 21).  
Nascido na cidade de Orsha na Bielarus, reduto judaico imposto pelo Império 
Russo, viveu sua infância na cidade de Gomel. Provinha de uma família com 
privilegiada situação financeira, social e, sobretudo, intelectual. Seu pai estava 
diretamente ligado à abertura de uma biblioteca pública na cidade em que viviam e sua 
mãe dominava vários idiomas, além da paixão pela poesia. De ampla formação 




Moscou –, tinha um grande interesse em Filosofia, Arte, Literatura. Seus interesses 
semiológicos entrelaçavam-se com sua profunda orientação filosófica (MOLON, 1999). 
É a partir dessa formação e do engajamento de Vigotski com as questões sociais e 
culturais que Molon destaca, no autor, as condições para a elaboração de uma nova 
concepção de Educação e Psicologia (1999, p. 22). 
Vygotsky, portanto, chegou à Psicologia como um crítico de arte literária, 
interessado em questões da criação estética e semiológicas, trazendo uma 
bagagem filosófica invejável. Mergulhou em um processo revolucionário no 
engajamento da construção de uma nova sociedade e de uma nova ciência 
psicológica. Porém, as suas problemáticas centrais diferenciavam-se 
significativamente das investigações psicológicas clássicas. Vygotsky 
elaborou sua teoria da gênese e natureza social dos processos psicológicos 
superiores preocupando-se com os processos de individuação do homem 
inserido na cultura (MOLON, 1999, p. 23) 
 
A produção de Vigotski é intensa. Cabe ressaltar que a partir de 1920 já 
apresentava problemas de saúde decorrentes da tuberculose e estava permanentemente 
em tratamento, o que o levou a inúmeras internações. Nesse período de 14 anos, isto é, 
até 1934, quando morreu, aos 38 anos, em decorrência de uma hemorragia provocada 
pela tuberculose, Vigotski não apenas publicou incisivamente, mas se envolveu em 
inúmeros projetos, deixando, assim, uma vasta obra.  
A concepção histórico-cultural da psicologia desenvolvida por Vigotski 
enfatiza a dimensão social do desenvolvimento humano. Supera as explicações 
apriorísticas sobre o desenvolvimento e a aprendizagem, cuja ênfase se centrava 
exclusivamente em torno da questão biológica em uma perspectiva de maturação 
(defende que o que se desenvolve são as potências implícitas do organismo). Avança 
também em relação às teorias que consideram o social, mas a partir de uma perspectiva 
mecanicista, contexto em que o papel do meio é apenas prover a criança de esquemas 
práticos que são acumulados por ela através da repetição (VYGOTSKY, 1991, p. 19).  
Vale, antes de nos aprofundarmos, uma ressalva: Vigotski não nega a 
maturação como parte do desenvolvimento da criança, mas a coloca em segundo plano 
na medida em que considera o desenvolvimento cultural como a referência que ocupa o 
lugar mais importante (VYGOTSKY, 2012a, p. 142). Sua concepção estabelece, nas 
práticas sociais, o papel constitutivo dos sujeitos sem, no entanto, cair no determinismo 




Tal terreno teórico é especialmente fértil para nossa pesquisa, uma vez que nos 
permite ultrapassar uma perspectiva de determinismo da doença/deficiência cujo efeito 
pode revelar-se enquanto estanque no investimento educacional escolar. Nesse sentido, 
a ênfase no biológico, em se tratando de uma doença progressiva, faz com que esse 
sujeito, além de ser visto como alguém incompleto, seja percebido no constante 
processo de perda: dos movimentos, da autonomia, etc.  
Ao mudarmos a perspectiva, enfatizando a importância do olhar para as 
relações sociais, temos condições de enriquecer as possibilidades de compreensão 
acerca do desenvolvimento e constituição da personalidade desses sujeitos que, por sua 
vez, precisam ter suas dinâmicas sociais constantemente ressignificadas dadas as 
mudanças pelas quais passam seus corpos. Ao longo do processo de progressão da 
DMD não é apenas os movimentos biológicos que são alterados, mas a forma de se 
relacionar e comunicar com o mundo – o campo de visão, as expressões corporais e até 




A constituição do sujeito e seu desenvolvimento dentro desse arcabouço teórico 
se faz no campo da cultura, o que não significa a completa superação da natureza, a 
negação do biológico e do processo evolutivo, mas significa que, diferente dos outros 
animais, o homem, através do trabalho, toma para si o controle do próprio desenvolver-
se (VYGOTSKY, 2012b, p. 18). A partir do trabalho, seguindo uma linha marxista, há 
uma transformação na sociabilização e relação com o mundo dos humanos, que deixa de 
ser natural para ser cultural. Marx e Engels enfatizaram a cultura como totalidade das 
ações humanas expressas na técnica. A essa concepção, Vigotski insere o valor do 
simbólico (SIRGADO, 2000). A importância que o instrumento, enquanto meio de 
trabalho para o domínio da natureza, tem para a teoria de Marx e Engels, o uso de 
signos, isto é, da linguagem, tem para a teoria de Vigotski. Cabe-nos deslindar que a 
relação de signo e instrumento não é de equivalência, sua relação está estreitamente 
ligada à função mediadora que cumprem. 
A diferença mais essencial entre signo e instrumento, e a base da divergência 
real entre as duas linhas, consiste nas diferentes maneiras com que eles 
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orientam o comportamento humano. A função do instrumento é servir como 
um condutor da influência humana sobre o objeto da atividade; ele é 
orientado externamente; deve necessariamente levar a mudanças nos objetos. 
Constitui um meio pelo qual a atividade humana externa é dirigida para o 
controle e domínio da natureza. O signo, por outro lado, não modifica em 
nada o objeto da operação psicológica. Constitui um meio da atividade 
interna dirigido para o controle do próprio indivíduo; o signo é orientado 
internamente. Essas atividades são tão diferentes uma da outra, que a 
natureza dos meios por elas utilizados não pode ser a mesma. (VYGOTSKY, 
1991, p. 40) 
 
 Para esse autor, é a relação dialética entre o uso de instrumentos técnicos e a 
atividade com símbolos que geram o comportamento complexo do homem. Se a técnica 
dá uma nova forma à natureza, através da ação humana, a semiótica é aquela que 
significa essa nova forma. Em síntese, a formação do indivíduo se entrelaça 
historicamente nos modos de produção, na estrutura social e nas relações sociais que se 
internalizam significadas no/pelo sujeito.  
A subjetividade constitui-se na relação entre o “eu” e o “outro” com a 
conversão – ou a internalização – do que é externo interiorizando-se para desenvolver as 
funções superiores.  A atribuição de sentido ao vivido nas relações sociais requer um 
sujeito interativo. Portanto, acredita-se que tal aporte teórico possibilite refletir sobre a 
doença não enquanto definidora do sujeito, mas para a riqueza de possibilidades de 
percurso que diferentes sujeitos podem ter de acordo com as diferentes vivências e 
diferentes significações dessas vivências, sem precisar, no entanto, negar a constituição 
biológica dessas pessoas.  
Há uma importante distinção que Vigotski faz entre funções psicológicas 
inferiores, de origem natural e biológica, e as funções psicológicas superiores, 
originadas das relações reais entre os indivíduos, que existem, portanto, a partir da 
experiência. Linguagem, memória, atenção voluntária, pensamento verbal fazem parte 
das funções psicológicas superiores. Nesse sentido, Valemo-nos da síntese de Molon 
para explicitar a relação entre funções psicológicas inferiores e superiores em Vigotski 
Para compreender a relação entre as funções psicológicas superiores e 
funções psicológicas inferiores, Vygotsky utilizou uma expressão da dialética 
hegeliana, a noção de superação. Hegel afirma o duplo significado da 
expressão superar, que quer dizer eliminar, negar e também conservar. Desta 
forma, as funções psicológicas inferiores não são liquidadas no sentido de 
deixar de existir, mas sim incluídas, são transformadas e conservadas nas 




não acaba quando aparece o novo, mas é superado por este, é negado 
dialeticamente pelo novo, passando a existir no novo (MOLON, 1999, p. 
109) 
 
 Podemos, assim, avançar na perspectiva de constituição de sujeito que vai se 
consolidando por meio da teoria e das leituras desenvolvidas por outros autores a partir 
do legado de Vigotski. Isso ocorre sem, no entanto, negar os fatores biológicos e 
orgânicos. Tal esclarecimento é especialmente válido no âmbito de nossa pesquisa, pois 
falamos de sujeitos com uma doença grave e progressiva que leva à deficiência física e 
à morte prematura, cuja possível presença deficiência intelectual pode estar atrelada a 
algumas manifestações dessa doença. Entretanto, a partir de nosso referencial podemos 
afirmar que  
O que decide o destino da pessoa, em última instância, não é o defeito em si 
mesmo, mas suas consequências sociais, sua realização psicossocial. Os 
processos de compensação tampouco estão orientados a completar 
diretamente o defeito, o que a maior parte das vezes é impossível, mas a 





Toda função psicológica, segundo Vigotski, foi antes uma relação social entre 
duas pessoas. Assim, o social é a conditio sine qua non das funções superiores: “através 
dos outros constituímo-nos” (VYGOTSKY, 2000, p. 24). A constituição do sujeito e de 
sua subjetividade perpassa, portanto, a percepção que o outro tem de si. É na relação eu-
outro que o sujeito e sua personalidade vão tomando forma. Para envolver-se nessas 
assertivas, é preciso fundamentar como se dá o processo de internalização do social 
no/pelo sujeito.  
De fato, podemos identificar internalização como um construto teórico 
central no âmbito da perspectiva histórico-cultural, que se refere ao processo 
de desenvolvimento e aprendizagem humana como incorporação da cultura, 
como domínio dos modos culturais de agir, pensar, de se relacionar com 
outros, consigo mesmo, e que aparece como contrário a uma perspectiva 
naturalista ou inatista... Internalização, como um construto psicológico, 
supõe algo “lá fora” – cultura, práticas sociais, material semiótico – a ser 
tomado, assumido pelo indivíduo. A realidade, a concretude, a objetividade 
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tampoco están orientados a completar directamente el defefcto, lo que la mayor parte de las veces es 




ou a estabilidade de tais materiais e práticas lhes dão as características de 
produtos culturais. (SMOLKA, 2000b, P. 27) 
 
Nesse âmbito, o que se coloca é a mediação semiótica como constitutiva do 
sujeito. Compactuamos com uma leitura que percebe o sujeito vigotskiano como social, 
interativo e semiótico, constituído na/pela linguagem.  Pensamento e linguagem se 
fundem na formação da subjetividade. 
Não raro o pensar é colocado como atividade cerebral e ato individual; a fala 
como a expressão do pensamento, ou seja, a comunicação do que foi pensado por um 
indivíduo para outro indivíduo. Entretanto, ao falarmos em pensamento e linguagem, 
sugerimos uma inter-relação que não é de completa identidade. Vigotski analisou o 
desenvolvimento da fala e do pensamento tanto no âmbito filogenético, quanto no 
âmbito ontogenético e pôde notar que não coincidem: há uma fase pré-linguística do 
pensamento e uma fase pré-intelectual da fala, tanto no desenvolvimento da criança, 
como no desenvolvimento da espécie (VYGOTSKY, 2008, p. 51). Quando, no processo 
de desenvolvimento, pensamento e linguagem se encontram, não há uma simples junção 
mecânica. Ocorre uma fusão, da qual resulta o que chamamos de pensamento verbal, 
cuja natureza e leis deixam de ser de ordem biológica e passam a ser sócio-históricas 
(VYGOTSKY, 2008, p. 63). Portanto, ainda que na perspectiva ontogenética e 
filogenética possa se diferenciar o desenvolvimento da fala e do pensamento, no/com 
nosso material de pesquisa, a partir da fala de jovens-adultos e adultas, trabalhamos com 
o plano do pensamento verbal regido por leis sócio-históricas. 
As considerações acima reverberam no tipo de análise que deve ser feita em se 
tratando do pensamento verbal, isto é, não cabe uma fragmentação de pensamento e 
linguagem em elementos, mas, ao contrário, devemos olhar enquanto unidade. Uma vez 
que a relação que se estabelece passa a ser intrínseca tornando-se um produto do 
desenvolvimento histórico da consciência humana (VYGOTSKY, 2008, p. 149). Tal 
unicidade, segundo Vigotski, é encontrada no significado da palavra: “Uma vez que o 
significado da palavra é simultaneamente pensamento e fala, é nele que encontramos a 




O significado das palavras, mais que os signos, é tanto a unidade do 
pensamento quanto do intercâmbio social (VYGOTSKY, 2008, p. 7). Podemos afirmar 
com isso que se trata da condição para a comunicação entre os indivíduos de uma 
comunidade. Portanto, o estudo das falas não deve se dar isoladamente, tampouco 
recorrendo apenas ao seu sentido estrito gramatical ou sonoro. Apesar de construir uma 
base teórica sólida para a compreensão do sujeito a partir da interação social, quem 
avança na reflexão sobre os processos de significação, dando-nos mais ferramentas 
teórico-conceituais, é Bakhtin, ao privilegiar as relações dialógicas como lugar de 
análise (SMOLKA, 1993, p.9).  
 Bakhtin/Volochinov, ao aproximarem a filosofia da linguagem e o marxismo, 
propõem que a natureza da linguagem é semiótica, ideológica e está inserida no 
complexo das relações sociais (BAKHTIN, 2014, p. 72). Com isso, lançam algumas 
diretrizes para o estudo do fenômeno linguístico que, via de regra, deve levar em conta 
o locutor, o receptor e sua situação social concreta. O materialismo da linguagem está 
nos sujeitos envolvidos (locutor/receptor), no contexto social e na materialidade dos 
signos. 
Há um terreno bastante definido em que a troca linguística acontece e sobre o 
qual o pesquisador deve estar atento  
Portanto, a unicidade do meio social e a do contexto social imediato são 
condições absolutamente indispensáveis para que o complexo físico-
psíquico-fisiológico que definimos possa ser vinculado à língua, à fala, possa 
tornar-se um fato de linguagem. Dois organismos biológicos, postos em 
presença num meio puramente natural, não produzirão um ato de fala. 
(BAKHTIN, 2014, p. 73). 
 
Desse modo, há uma ruptura com importantes correntes da linguística que se 
apoiavam, sobretudo, na compreensão das formas normativas da língua para o estudo da 
linguagem. Para Bakhtin/Volochinov, o sistema de formas normativas só existe como 
produto da reflexão sobre a própria língua, mas não é desse sistema que o locutor faz 
uso durante sua necessidade enunciativa concreta (BAKHTIN, 2014, p. 95). Ao 
contrário, a significação está no concreto tanto  
(...) para o locutor o que importa é aquilo que permite que a forma linguística 
figure num dado contexto, aquilo que a torna um signo adequado às 




não tem importância enquanto sinal estável e sempre igual a si mesmo, mas 
somente enquanto signo variável e flexível (BAKHTIN, 2014, p. 96). 
 
Quanto ao receptor,  
essencial na tarefa de decodificação não consiste em reconhecer a forma 
utilizada, mas compreendê-la num contexto concreto preciso, compreender 
sua significação numa enunciação particular(…) Em outros termos, o 
receptor pertence à mesma comunidade linguística, também considera a 
forma linguística como um signo variável e flexível e não como um sinal 
imutável e sempre idêntico a si mesmo (BAKHTIN, 2014, p. 96)  
 
Enquanto pesquisadores, cabe-nos, mais do que identificar os sinais, 
compreender o signo
10
. Para isso, precisamos deslindar o contexto da enunciação, a 
situação sócio-histórica e cultural dos locutores, bem como seus contextos ideológicos.  
Como já dissemos, pensamento e linguagem têm seu desenvolvimento 
estreitamente conectados. Tanto Bakhtin/Volochinov como Vigotski embasam suas 
teorias rompendo com o dualismo corrente entre a expressão exterior e o conteúdo 
interior, colocando-os em interação constitutiva. Apesar disso, mantêm nítidas as 
fronteiras e a hierarquia entre essas duas esferas do ser humano em sociedade, dando 
grande valor ao extrínseco. Isso fica evidente quando Vigotski estabelece o curso do 
desenvolvimento do pensamento do social para o individual (VYGOTSKY, 2008, p. 24) 
e Bakhtin/Volochinov afirmam que “não existe atividade mental sem expressão 
semiótica” (BAKHTIN, 2014, p. 116). Compreendemos, assim, que o material do 
pensamento é semiótico, contingenciado pelo social e constitui-se por indivíduos em 
interação.  
 Todas as funções psíquicas superiores são processos mediados, e os signos 
constituem o meio básico para dominá-las e dirigi-las. O signo incorporado à 
sua estrutura como uma parte indispensável, na verdade a parte central do 
processo como um todo. Na formação de conceitos, esse signo é a palavra, 
que em princípio tem o papel de meio na formação de um conceito e, 
posteriormente, torna-se seu símbolo (VYGOTSKY, 2008, p. 70). 
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 Há distinção, segundo Bakhtin/Volochinov, em relação aos conceitos de sinal e signo. Enquanto o 
primeiro se caracteriza pela estabilidade e se mantém sempre igual, ou seja, é um instrumento técnico 
pelo qual opera a linguagem, o segundo é variável e flexível, por ele reflete e refrata a realidade, é 
ideológico e faz parte dos enunciados concretos. É o contexto que faz com que a sinalidade constitua-se 





Seguindo essa lógica, o meio no qual estão inseridos os sujeitos que participam 
da pesquisa importa não apenas para a compreensão de seus lugares de fala, mas, 
inclusive como constitutivo de suas atividades mentais. Isto é, mais que funções 
intelectuais básicas como a atenção, associação, entre outras, o uso do signo e o meio 
pelo qual se conduz essas operações é fundamental. Para Vigotski, se o meio ambiente 
não faz exigências e estimula o adolescente, proporcionando-lhe uma série de objetos e 
desafios, “o seu raciocínio não conseguirá atingir estágios mais elevados, ou só os 
alcançará com grande atraso” (VYGOTSKY, 2008, p. 73). A partir dessa perspectiva, 
podemos entender que essa interação entre meio e intelecto, mediada pelos signos, não 
transforma apenas o conteúdo do que se pensa, mas também a forma de estruturação, ou 
melhor, o método de raciocínio em sua relação com todo o funcionamento mental.  
Bakhtin/Volochinov destacam o caráter socioideológico da consciência 
individual. “A consciência só se torna consciência quando se impregna de conteúdo 
ideológico (semiótico) e, consequentemente, somente no processo de interação social” 
(BAKHTIN, 2014, p. 34). Nesse sentido, reforçam que seu estudo só pode se dar a 
partir do meio e dos signos, como Vigotski, embora, diferente desse autor, avançam nos 
estudos semióticos a partir de uma abordagem marxista, ao estabelecer uma estreita 
relação entre signo e ideologia
11
. 
Dentro desse universo semiótico, destaca-se a palavra. Tanto em sua relação 
com o pensamento, que segundo Vigotski, é um processo contínuo de vaivém, uma vez 
que “o pensamento não é simplesmente expresso em palavras; é por meio delas que ele 
passa a existir” (VYGOTSKY, 2008, p. 157), como, também, por sua importância na 
inter-relação humana, na comunicação. Bakhtin/Volochinov ressaltam a “excepcional 
nitidez da estrutura semiótica” da palavra, pois, diferente de outros produtos e 
instrumentos que assumem também uma função de signo ao refletirem e refratarem 
outros sentidos, à palavra só lhe cabe a função semiótica. É nela que essa comunicação, 
semiótica, se revela de forma mais sensível. Circula por várias esferas: científica, moral, 
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outra realidade que lhe é externa – possuí um significado que está fora de si. O signo é, portanto, o que dá 




religiosa e está presente na comunicação na vida cotidiana. Através da palavra, a 
comunicação pode se efetivar e, portanto, a inter-relação humana. É, ainda, produto 
dessa interação social que ela garante. Por fim, é “o material semiótico da consciência” 
na forma de discurso interior (BAKHTIN, 2014, p. 37).  
Portanto, compreender tais imbricações entre pensamento, linguagem, palavra, 
interação social e meio é de fundamental importância na análise das falas que emergem 
das entrevistas. Isto é, trata-se de buscar relacionar o conteúdo e o contexto de 
enunciação, bem como a estrutura argumentativa de suas falas com a qualidade de suas 
interações sociais, condições socioeconômicas e culturais. Tal prerrogativa é 
fundamental para a análise dos percursos enquanto conjunto de experiências vividas e, 
principalmente, em relação às possibilidades de desenvolvimento, de ação psíquica e de 
significação dos próprios sujeitos. É a partir disso que problematizaremos os estudos 
anteriormente citados sobre a deficiência intelectual na DMD, ou seja, a partir de uma 
perspectiva que extrapole o orgânico e o mecanicista ao considerar não apenas o 
intelecto, a memória, mas todo o funcionamento mental em interação. Que considere os 
contextos – e aqui nos referimos ao meio e as relações sociais –, como constitutivos e 
não apenas como influência da forma de pensar e agir no mundo.  
O conceito de enunciação, para Bakhtin, figura, como central nesta pesquisa. 
Entendemos como enunciação “o produto da interação de dois indivíduos socialmente 
organizados, e mesmo que não haja um interlocutor real...” (BAKHTIN, 2014, p. 116). 
Afirmar que não há um interlocutor real, em hipótese alguma pode ser considerado 
como a possibilidade de um interlocutor abstrato, ao contrário, entendemos, nessa 
afirmativa, que o interlocutor não precisa estar presente no momento exato da 
enunciação para que se dialogue com ele, com suas ideias. Por isso, segundo Bakhtin, 
por mais completa que seja uma enunciação, ela, ainda assim, é parte da comunicação 
verbal que segue um fluxo ininterrupto (BAKHTIN, 2014, p. 127). 
A enunciação realizada é como uma ilha emergindo de um oceano sem 
limites, o discurso interior. As dimensões e as formas dessa ilha são 
determinadas pela situação da enunciação e por seu auditório. A situação e o 
auditório obrigam o discurso interior a realizar-se em uma expressão exterior 
definida, que se insere diretamente no contexto não verbalizado e na vida 
corrente, e nele se amplia pela ação, pelo gesto ou pela resposta dos outros 





Sendo assim, a enunciação é o momento em que a linguagem se concretiza na 
interação social. É, portanto, fruto de uma relação de diálogo entre vários sujeitos em 
uma situação concreta. Esse dialogismo estabelecido entre os sujeitos pela enunciação 
“constrói tanto os sujeitos como os sentidos do discurso”. Como afirma Góes, a 
experiência verbal individual está sempre impregnada de outras vozes e os enunciados 
são marcados por dizeres anteriores (GÓES, 2004, p. 83). 
Ao afirmarmos, contundentemente, o papel do social na constituição dos 
sujeitos não estamos, com isso, assumindo uma perspectiva determinista. Nesse sentido, 
a afirmação de Bakhtin acerca do papel do ideológico o psiquismo é desveladora. 
De fato, como já dissemos, todo pensamento de caráter cognitivo materializa-
se em minha consciência, em meu psiquismo, apoiando-se no sistema 
ideológico de conhecimento que lhe for apropriado. Nesse sentido, meu 
pensamento, desde a origem, pertence ao sistema ideológico e é subordinado 
a suas leis. Mas, ao mesmo tempo, ele também pertence a um outro sistema 
único, e igualmente possuidor de suas próprias leis específicas, o sistema do 
meu psiquismo. O caráter único desse sistema não é determinado somente 
pela unicidade do meu organismo biológico, mas pela totalidade das 
condições vitais e sociais em que esse organismo se encontra colocado 
(BAKHTIN, 2014, p. 60) 
 
Além do caráter socioideológico e orgânico que estão imbricados nos sujeitos, 
há o aspecto biográfico que buscamos reforçar ao longo do texto através do conceito de 
significação. Outro conceito que nos é fértil para adensar tal perspectiva é o de vivência. 
Vivência, segundo Sirgado, significa viver através de uma experiência concreta, seja ela 
real ou imaginária (SIRGADO, 2010, p. 750). A relação com o meio e com os outros 
envolve um trabalho mental de significação, nesse sentido, não cabe apenas identificar e 
elencar os elementos do meio no qual o sujeito está inserido, mas compreender qual a 
significação que o sujeito dá às suas experiências. Isso explica porque pessoas que 
vivem a mesma situação concreta podem constituir-se enquanto sujeitos tão distintos. A 
vivência é a unidade de análise que integra o meio (físico, social e cultural) ao subjetivo 
dos sujeitos (SIRGADO, 2010, p. 751).  
Em nossa pesquisa, tal concepção é particularmente valiosa, uma vez que, além 
da análise do meio sociocultural, precisamos compreender como os sujeitos vivenciam 
seus percursos escolares – buscar as experiências subjetivadas das realidades concretas. 




pensamento e linguagem – duas funções distintas, com desenvolvimentos distintos, mas 
que se entrelaçam estruturando as funções superiores estritamente humanas (SIRGADO, 
2010, p. 753). O significado da palavra é a unidade de análise desse processo, uma vez 
que contém em si tanto pensamento, quanto linguagem (VYGOTSKY, 2008, p. 5). 
Portanto, contexto histórico e sociopolítico, concepções sobre a deficiência e 
prognóstico – tanto no discurso médico, como educacional –, direito positivo e direito 
desejável, assim como a relação de tensão entre todos esses aspectos engendram as 
possibilidades de percurso escolar, bem como constituem as inúmeras vozes presentes 
na interação entre pesquisadora e sujeitos que participam da investigação. Marcam, 
assim, não apenas a forma como se vivencia o cotidiano, mas também como se enuncia 
o vivido. 
 
2.4 Desenvolvimento, deficiência e estigma 
 
Com o propósito de embasar a discussão acerca da deficiência – tanto 
intelectual, como motora –, valemo-nos tanto das abordagens do campo da sociologia – 
Goffman – como do campo da psicologia – Vigotski. Nesse sentido, interessa-nos 
compreender, por um lado, a constituição social do estigma – e da própria deficiência, 
uma vez que entendemos que a limitação não se dá por si, mas durante a interação com 
o meio social – e, por outro lado, como é o desenvolvimento psicológico na deficiência.  
Entre os anos 1920 e 1930 Vigotski, produziu uma série de escritos que foram 
reunidos em um tomo chamado Fundamentos de Defectologia. Objetivava estabelecer o 
campo da defectologia moderna com o intuito de aprofundar os estudos acerca do 
desenvolvimento da criança com alguma deficiência (intelectual, visual e auditiva, 
sobretudo). Cotejou com grande empenho as perspectivas que lhe eram 
contemporâneas, principalmente, por recorrerem a uma interpretação quase 
exclusivamente quantitativo acerca do déficit. Nesse contexto, cita, por exemplo, a 
escala métrica de Binet. Um dos problemas centrais das correntes quantitativas era, para 
Vigotski, sua incapacidade de aprofundamento na investigação, cabendo-lhe um papel 




determina o grau de insuficiência do intelecto, mas não se caracteriza o próprio defeito, 




Assim, o cálculo e a mensuração assumiram tanta importância que ofuscaram 
outros procedimentos imprescindíveis, como a observação, a experimentação, a análise, 
a descrição e até uma definição qualitativa acerca do desenvolvimento. Nessa 
perspectiva, a partir de um ponto de vista bastante negativo, destacava-se apenas o que 
estava em falta na criança, sem indicar quais eram suas possibilidades e como se 
desenvolvia (VYGOTSKY, 2012, p. 12). Tal perspectiva teve um impacto significativo 
na educação das crianças com deficiência e se refletiu em uma proposta pedagógica 
mais lenta e com conteúdo reduzido (VYGOTSKY, 2012, p. 12). A partir disso, 
estabelece-se um dos grandes paradigmas acerca do ensino e aprendizagem das crianças 
com deficiência que reverberam na escola até hoje, se não no discurso oficial, nas 
práticas pedagógicas: diante da deficiência – suspeita ou diagnosticada – se estanca ou 
se investe muito pouco.  
A riqueza da perspectiva vigotskiana, e sua importância na construção desta 
pesquisa, está na forma como o autor estabelece o diálogo entre psicologia e pedagogia 
em suas investigações acerca do funcionamento mental e dos processos de 
desenvolvimento. De modo que todas as suas afirmações são colocadas à luz das 
consequências pedagógicas que delas decorrem. Assim, a psicologia não é um discurso 
diretivo das práticas e discursos pedagógicos, ao contrário, constituem-se mutuamente, 
fundamentando-se e legitimando-se.  
É justamente a preocupação com a educação das crianças com deficiência ou 
não que impulsiona Vigotski afastar-se da abordagem clínica de seus contemporâneos, 
uma vez que esses limitavam-se à classificação dos sintomas mediante os quais podiam 
diagnosticar o déficit (VYGOTSKY, 2012b, p. 131). Vigotski, por sua vez, avança ao 
considerar a deficiência não como uma coisa em si, já acabada, e que resta apenas 
diagnosticar, classificando-a a partir de critérios negativos (o que a criança não tem). 
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Em sua teoria, a deficiência é heterogênea – daí a necessidade de classificá-la com 
critérios positivos –, possuí uma estrutura que precisa ser investigada, é dinâmica e 
aberta às possibilidades de desenvolvimento. Nessa perspectiva, mais do que 
diagnosticar o atraso, importa saber a origem do impacto e o destino do 
desenvolvimento da criança (VYGOTSKY, 2012b, p. 132). 
 A premissa da qual parte Vigotski é a da unidade das leis que regem o 
desenvolvimento da criança – na deficiência ou não. Isto é, em ambas o 
desenvolvimento é pautado pelas leis histórico-culturais. Entretanto, o desenvolvimento 
da criança com deficiência adquire uma expressão específica, qualitativamente peculiar, 
por isso a necessidade de compreender qual a estrutura e a dinâmica desse atraso, bem 
como a luta que se estabelece contra o atraso (VYGOTSKY, 2012b, p. 133). 
Vigotski – diferente da perspectiva orgânica e médica –, entende que a 
deficiência não se realiza em si, mas enquanto um desvio social. Ou seja, dá um caráter 
relacional à deficiência, uma vez que ela só pode ser percebida durante a interação entre 
a pessoa e seu meio social (VYGOTSKY, 2012b, p. 18). Na medida em que os seres 
humanos organizaram os aparatos sociais, tendo como modelo um tipo biológico 
humano, qualquer alteração orgânica pode se realizar como desvio de padrão e é aí que 
se manifesta a deficiência. Portanto, não é no indivíduo em si que se encontra o defeito, 
mas na sua relação com o mundo que o cerca. Assim como o que vai decidir o destino 
da pessoa tampouco é o defeito, mas suas consequências sociais, sua relação 
psicossocial (VYGOTSKY, 2012b, p. 19). A partir disso Vigotski afirma que “O feito 
básico do desenvolvimento cultural da criança deficiente é a inadequação, a 
incongruência entre sua estrutura psicológica e a estrutura das formas culturais 
(VYGOTSKY, 2012b, p.32, tradução nossa)
13
 
Se é no social que se realiza o defeito, a coletividade também aparece em 
Vigotski como fator de desenvolvimento das funções psíquicas superiores. E essa lei 
vale tanto para as crianças com deficiência, como para as que não as têm. Nesse sentido, 
pauta-se, sobretudo, na ideia de que toda função superior se manifesta duas vezes, 
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primeiro como função coletiva na interação da criança com o meio que a cerca e, 
depois, como função individual, como processo psicológico (VYGOTSKY, 2012b, p. 
139). 
Resulta-nos importante saber não apenas que defeitos exatamente foram 
encontrados em uma criança, o que está afetado nele, mas também em que 
criança se dá esse defeito, isto é, que lugar ocupa a insuficiência no sistema 
da personalidade, que tipo de reestruturação se está operando, como a criança 





A questão da pessoa com deficiência não está apartada de toda a discussão 
acima sobre a origem social do funcionamento mental, sobre a constituição do sujeito 
como interativo e semiótico. Para Vigotski, as leis que regem o desenvolvimento da 
pessoa com deficiência são as mesmas que regem o desenvolvimento de todas as 
pessoas e diz respeito à sociogênese. Nesse sentido, “a função psíquica propriamente 
dita era antes uma relação social entre duas pessoas. O meio de influência sobre si 
mesmo é incialmente o meio de influência sobre os outros, o meio de influência dos 
outros sobre o indivíduo (VYGOTSKY, 2012b, p.150, tradução nossa)
15
. 
A subdivisão do tópico tem o intuito de enfatizar o debate acerca das questões 
da pessoa com deficiência, tanto no âmbito psicológico, como no âmbito sociológico. 
Para isso, valemo-nos das contribuições de Vigotski e de Erwing Goffman. Interessa-
nos compreender tanto a constituição social do estigma – e da própria deficiência, uma 
vez que entendemos que a limitação não se dá por si, mas durante a interação com o 
meio social –, como o desenvolvimento psicológico na deficiência.  
Como afirma Carvalho, é justamente o enfoque prospectivo que emerge da 
teoria vigotskiana, na medida em que privilegia os aspectos dinâmicos e as 
potencialidades dos sujeitos.  
                                                 
14
 Na versão em espanhol: Nos resulta importante saber no solo exatamente qué defectos se han detectado 
en un niño, qué cosa está afectada en él, sino también en qué niño se da ese defecto, es decir, qué lugar 
ocupa la insuficiencia y el sistema de la personalidad, qué tipo de reestructuración se está operando, cómo 
se las arregla en el niño con su insuficiencia (VYGOTSKY, 2012b, p. 134) 
15
 Na versão em espanhol: La función psíquica propriamente dicha era antes una relación social de dos 
personas. El medio de influencia sobre sí mismo es inicialmente el medio de influencia sobre otros, o el 




Retomando a ideia do desenvolvimento humano como processo de síntese 
entre dimensões biológicas e culturais, ele argumenta que, quando esse 
processo é marcado pela existência de deficiências, as características 
orgânicas são transformadas pela formação de novas funções, e que nesse 
processo o que é orgânico e causa dos distúrbios não deixará de existir, mas 
será impregnado pela cultura, pela emergência de funções qualitativamente 
diferentes que têm sua origem nas vivências sociais da pessoa (CARVALHO, 
2004, p. 24) 
 
Portanto, se é na vida social que o sujeito constitui suas funções superiores, o 
desenvolvimento dessas funções, por sua vez, está diretamente relacionado às 
possibilidades de vida/vivência concretizadas pela pessoa em interação com seu grupo 
social 
(...) a superação das dificuldades decorrentes de uma deficiência só é possível 
com a ajuda de uma série de formações psicológicas que não são intrínsecas, 
mas que se formam no percurso do próprio processo de desenvolvimento e 
que não dependem apenas do caráter e da gravidade das formas de 
manifestação do que é organicamente dado, mas também da forma como 
ocorre o desenvolvimento cultural da pessoa, da realidade social do defeito, 
das dificuldades que este provoca, das  condições sócio-culturais de 
existência. (CARVALHO, 2004, p. 25)  
 
Em seu livro Estigma, Goffman (2015) busca explicar as pré-condições estruturais do 
estigma. Para tanto, esboça algumas noções preliminares do funcionamento social. 
A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de 
atributos considerados como comuns e naturais para os membros de uma 
dessas categorias. Os ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas 
que têm probabilidade de serem neles encontradas. As rotinas de relação 
social em ambientes estabelecidos nos permitem um relacionamento com 
‘outras pessoas’ previstas sem atenção ou reflexão particular (GOFFMAN, 
2015, p. 11) 
 
Com isso, Goffman nos permite pensar que espaços de relações sociais 
duradouras geram uma expectativa normativa de que categoria de pessoas serão 
encontradas em determinados contextos, ou seja, quais atributos as pessoas que 
circulam por esses cenários usualmente possuem. A categoria e os atributos de uma 
pessoa, percebida pelos outros, é chamada por Goffman de identidade social. Essa 
expectativa normativa, isto é, a expectativa de encontrar, em determinadas situações 
sociais, determinada categoria de pessoa com certos atributos, ou seja, uma identidade 




identidade social virtual, em outras palavras, àquilo que esperamos que ele seja. 
Entretanto, aquilo que o sujeito prova possuir é chamado, por Goffman, de identidade 
social real, e ela nem sempre corresponde às expectativas. (GOFFMAN, 2015, p.12) 
O estigma, portanto, situa-se não no atributo em si que alguém possui, mas 
nessa tensão entre identidade social virtual e identidade social real. Não são os sinais 
que definem o estigma, mas como eles são socialmente significados. Nesse sentido, o 
estigma se estabelece na interação social. Há uma ressalva, entretanto, não é qualquer 
atributo que rompe com a expectativa normativa que é considerado um estigma, mas 
apenas àqueles que levam ao descrédito, tornando a pessoa que o possui alguém menos 
desejável em determinada situação social (GOFFMAN, 2015, p.13). 
Ao deslocar o enfoque do atributo em si, Goffman passa a compreender os 
sujeitos em suas relações sociais e cria duas categorias: sujeito estigmatizado – aquele 
cuja característica distintiva é imediatamente evidente – e o sujeito desacreditável – 
aquele cujo atributo que o distinguiria dos outros ainda não é imediatamente perceptível 
(GOFFMAN, 2015, p.14) Vamos centrar-nos, nesta pesquisa, sobretudo, no sujeito 
estigmatizado que é assim definido pelo autor: 
...um indivíduo que poderia ter sido facilmente recebido na relação social 
quotidiana possui um traço que pode-se impor à atenção e afastar aqueles que 
ele encontra, destruindo a possibilidade de atenção para outros de seus 
atributos. Ele possui um estigma, uma característica diferente do que que 
havíamos previsto (GOFFMAN, 2015, p.14) 
 
Segundo Goffman, por definição, os estigmatizados são considerados como 
não sendo completamente humanos. Há uma construção ideológica de sua inferioridade, 
que é formulada por aqueles que são tidos como normais (GOFFMAN, 2015 p.15). 
Nessa perspectiva, é tido como alguém a quem falta algo ou cujo atributo é degradante, 
não correspondendo, assim, às exigências geradas pela expectativa normativa.  
A tensão da expectativa – ou, da identidade social virtual – e da identidade 
social real do estigmatizado surge durante os contatos mistos, isto é, do momento em 
que estigmatizados e “normais” estão na mesma situação social (GOFFMAN, 2015 
p.22). A tensão gerada por esse encontro social é tão grande que, segundo Goffman, 




(GOFFMAN, 2015, p.22). Evidentemente, o efeito potencial ao sujeito estigmatizado é 
muito maior na medida em que, não conseguindo superar a tensão, pode, inclusive, se 
isolar. A insegurança e a vergonha, nessa perspectiva, são as respostas sociológicas mais 
comuns do estigmatizado frente a uma situação de relação mista.  
...é provável que ela [a pessoa estigmatizada] sinta que estar presente entre 
normais a expõe cruamente a invasões de privacidade, mais agudamente 
experimentadas, talvez, quando crianças a observam fixamente 
(GOFFMAN, 2015, p. 25) 
 
Não apenas os estigmatizados, mas também os “normais” percebem a interação 
como sendo angustiante: 
Uma vez que tanto o estigmatizado quanto nós, os normais, nos introduzimos 
nas situações sociais mistas, é compreensível que nem todas as coisas 
caminhem suavemente. Provavelmente tentaremos proceder como se, de fato, 
esse indivíduo correspondesse inteiramente a um dos tipos de pessoas que 
nos são naturalmente acessíveis em tal situação, que isso signifique tratá-lo 
como se ele fosse alguém melhor do que ele provavelmente é. Se nenhuma 
dessas condutas for possível, tentaremos, então, agir como se ele fosse uma 
‘não pessoa’ e não existisse, para nós, como um indivíduo digno de atenção 
ritual. (GOFFMAN, 2015, p. 27) 
 
Tal reflexão acerca do estigma, na perspectiva de Goffman, nos é frutífera para 
pensar as relações sociais que os sujeitos que participam de nossa pesquisa estabelecem 
na escola. Compreendemos que a escola é um ambiente estabelecido com rotinas de 
relações sociais bastante consolidadas. Nesse cenário, há uma expectativa normativa 
acerca daqueles que nela desempenham os diversos papéis: os gestores, o professorado 
e, principalmente, o alunado. Há uma idealização não apenas do aluno, mas também do 
processo de aprendizagem normal, do desenvolvimento normal, do comportamento 
normal. Se pensarmos na Educação Especial na Perspectiva Inclusiva, a inserção se faz 
através de políticas públicas afirmativas para pessoas com deficiência – seja ela física, 
motora ou sensorial. Ou seja, estamos trazendo à tona a necessidade de, através de um 
aparato legal, inserir sujeitos cujo direito ao espaço escolar, às relações e ao 
conhecimento que ali circulam foi garantido por lei, mas que na prática, por inúmeras 
razões históricas e culturais, não estavam presentes. A inclusão escolar, a nosso ver, 




uma situação complexa de tensão e angustia que não pode ser ignorada, desdobrando-se 
em efeitos sociais e psicológicos para os indivíduos que dela participam.  
Acreditamos que esse diálogo, entre as concepções de desenvolvimento e 
deficiência de Vigotski e de estigma de Goffman, colabora para elucidarmos como são 
os percursos escolares das pessoas com DMD e por que assumem determinadas formas, 
bem como é fundamental para compreendermos quais impactos a inserção, a exclusão 
no interior da escola ou a exclusão da escola podem ter na forma como esses sujeitos 
constituem suas subjetividades. Olhar o sujeito é também compreender o que é a 
Distrofia Muscular de Duchenne na diversidade de suas manifestações, considerando, 
ainda, que no processo de síntese entre dimensões biológicas e culturais, o que é 
orgânico impacta o desenvolvimento dos sujeitos. Olhar o sujeito, mas, sobretudo, 
ampliar o campo de visão às condições e qualidade de acesso é fundamental para 
discutirmos as possibilidades de desenvolvimento. 
 
2.5 Distrofia Muscular de Duchenne: ponderações sobre o aspecto clínico 
 
As distrofias musculares compreendem um grupo bastante heterogêneo de 
doenças cujas características comuns são seu caráter hereditário, comprometimento 
grave, progressivo e irreversível da musculatura esquelética por conta de um defeito de 
ordem bioquímica intrínseco na célula muscular (FACHARDO; CARVALHO; 
VITORINO, 2004). 
O francês Guillame Duchenne, também conhecido como Duchenne de 
Boulogne, foi quem deu o detalhamento clínico mais aprofundado da miopatia
16
. Seus 
estudos de medicina iniciaram nos anos de 1820, em Paris, e se dedicou, sobretudo, às 
doenças musculares, ao eletrodiagnóstico e estimulação elétrica (BORG, 1992, p. 148). 
Suas descrições da DMD aconteceram nos anos de 1850, época em que estudava casos 
similares de progressiva atrofia muscular espinhal, tendo, de início, pensado que se 
tratava de uma forma juvenil de atrofia muscular espinhal. Entretanto, em 1861, suas 
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publicações já revelaram tratar-se de uma doença clinicamente distinta. Concomitante 
às suas publicações, outros pesquisadores da área da histopatologia afirmaram que a 
DMD caracterizava-se pelo aumento do tecido adiposo nos músculos e aumento do 
tecido conjuntivo.  
Emery (1991)
17
 fez um levantamento da literatura mundial sobre a incidência 
populacional de doenças neuromusculares hereditárias mais frequentes que afetam 
crianças. Em relação à DMD, afirma que apesar de um maior conhecimento sobre a 
doença, não houve aumento na incidência relatada, aspecto que estima ser devido a uma 
inflação no passado de outras doenças neuromusculares enquadradas como DMD, algo 
que, atualmente, tem uma melhor apuração. Estima-se 1 em cada 3.500 nascimentos do 
sexo masculino. No Brasil, ocorrem, por ano, cerca de 700 novos casos da distrofia 
(FACHARDO; CARVALHO; VITORINO, 2004, p. 217). A maioria das mulheres – 
mais de 90% – que possuem a mutação no gene da distrofina são assintomáticas, no 
entanto, possuem 50% de chance de passar o gene defeituoso para seus filhos (ZATZ, 
2002, p. 87)  
A década de 80 foi bastante emblemática para os estudos da DMD por conta 
dos avanços nas pesquisas genéticas. Foi nessa década que os geneticistas localizaram o 
gene mutante da doença no braço curto do cromossomo X e, em 1987, identificaram seu 
produto gênico: uma proteína do citoesqueleto da membrana denominada distrofina 
(ZATZ, 2002, p. 87). Cerca de um terço das DMD se originaram por mutações novas, 
enquanto as restantes são herdadas através da mãe portadora (ZATZ et al., 1998, p. 
361). Sabe-se, inclusive, que o sítio da delação é muito importante na determinação da 
severidade do quadro clínico, pois se a delação ocorre em regiões de ligação da 
distrofina com outras proteínas resulta em um quadro mais grave (ZATZ, 2002, p. 87). 
Portanto, há heterogeneidade na manifestação clínica entre as pessoas com DMD que 
estão relacionadas também aos fatores genéticos. 
A distrofina é uma proteína estrutural que tem como função conectar o 
citoesqueleto interno com da fibra esquelética com as proteínas de matriz extracelular, 
sendo assim, responsável por regular as propriedades de permeabilidade e a integridade 
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da célula muscular (SANTOS et al., 2002, p. 32) Entre outras funções, a distrofina 
estabiliza a contração muscular (WISKI; SOUZA, 2015, p. 82). A DMD é justamente a 
ausência ou o mau funcionamento dessa proteína, ocasionando um desequilíbrio na 
camada lipídica da membrana, com influxo de cálcio (WISKI; SOUZA, 2015, p. 82) e 
alta incidência de necrose espontânea de fibras musculares seguida de inflamação, 
degeneração e fibrose, culminando em atrofia muscular (SANTOS et al., 2002, p. 32). 
Essas fibras são destruídas por meio de macrofagose e são substituídas por tecido 
fibroadiposo, capaz de ocupar um volume até maior que o anteriormente ocupado pelas 
fibras, daí a pseudo-hipertrofia da musculatura (WISKI; SOUZA, 2015, p. 82). O que 
acontece no tecido muscular inicialmente é um edema, procedido por atrofia e, em 
seguida, degeneração. Nos estágios iniciais ainda há regeneração, mas, com o passar do 
tempo, a degeneração do tecido muscular é maior de modo que há uma deposição de 
gordura entre as fibras musculares concomitante à diminuição da massa muscular 
(SANTOS et al., 2002, p. 32)  
Clinicamente observa-se, além da pseudo-hipertrofia muscular, alterações 
funcionais que se iniciam com o enfraquecimento da musculatura. Esse processo de 
enfraquecimento ocorre de forma ascendente, simétrico e bilateral, partindo da cintura 
pélvica e dos membros inferiores e progredindo para a musculatura do tronco e para a 
musculatura responsável pela sustentação da postura bípede. Em seguida, afeta a cintura 
escapular, membros superiores, pescoço e músculos respiratórios (SANTOS et al., 2002, 
p. 32). Por isso, quase todas as pessoas com DMD desenvolvem escolioses, alteração da 
caixa torácica e fibrose das fibras musculares cardíacas. Portanto, além da perda motora, 
há o desenvolvimento de cardiopatias e distúrbios respiratórios, a fraqueza dos 
músculos inspiratórios e expiratórios, diminuição da capacidade e volume pulmonares e 
ineficiência do mecanismo de tosse (WISKI; SOUZA, 2015, p. 82). 
Os sinais clínicos, ainda que estejam presentes desde o nascimento, só se 
tornam mais evidentes entre os 3 e 5 anos de idade, quando a criança apresenta 
dificuldade em se sentar e as quedas são bastante frequentes. O sinal de Gowers é uma 
das caracterizações da doença e consiste no movimento que a criança faz para se 
levantar: vai escalando o próprio corpo com os membros superiores. A limitação 
estende-se para a impossibilidade de correr, saltar e subir escadas (WISKI; SOUZA, 




A piora progressiva na DMD faz com que afete o sistema muscular levando à 
paralisia, insuficiência cardiorrespiratória e, em consequência, óbito de adolescentes e 
jovens-adultos (WISKI; SOUZA, 2015, p. 83). Em média, a necessidade de cadeira de 
rodas se dá aos 10 anos e a idade de óbito é aos 20 anos (ANDERSON et al., 2002, p. 
4).  
 
2.6 Sobre a Educação Inclusiva: ponderações sobre o direito à educação 
 
No Brasil, o acesso à Educação Básica está referendado pela Constituição 
vigente como direito fundamental dos brasileiros e é um dever compartilhado entre 
Estado – através da garantia de igualdade de condições de acesso e permanência no 
ambiente escolar – e família (BRASIL, 1988). Além disso, o país é signatário de uma 
série de documentos internacionais que versam sobre o direito à educação no domínio 
dos direitos humanos e que foram ratificados tornando-se emendas constitucionais. 
Nesse sentido, podemos compreender que, no âmbito legislativo, a educação básica 
gratuita e universal está garantida em todo território nacional.  
Há, entretanto, uma série de razões, que inclusive serão dispostas neste 
trabalho durante a análise dos dados coletados, que nos leva a apontar o abismo entre o 
direito positivado
18
 e sua realização na vida concreta das pessoas. Cabe-nos, assim, 
elucidar como se construiu o discurso da educação da pessoa com deficiência, de que 
forma o discurso do direito ao acesso à educação inclusiva foi se constituindo no 
contexto brasileiro e de que modo está prescrito. Tais elucidações serão imprescindíveis 
para analisar os enunciados dos sujeitos entrevistados nesta pesquisa acerca de como 
compreendem o acesso à educação da pessoa com deficiência e como tais questões se 
realizam em suas vidas concretamente. 
A concepção pedagógica predominante no Brasil do início do século XX 
empenhava-se em separar os alunos considerados normais dos alunos ditos anormais 
sob o discurso de que assim seriam tratados de acordo com suas necessidades 
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educativas (KASSAR, 2004, p. 50). Portanto, de modo geral, a tendência da 
organização educacional brasileira era segregar todos aqueles que não se enquadravam 
no padrão de normalidade e inseri-los em classes ou escolas especiais. No entanto, é 
válido ressaltar que aqueles considerados com deficiências mais severas eram 
dispensados da necessidade de frequentar a escola (KASSAR, 2004, p. 51). 
Embora esse quadro comece a se transformar nos anos 60, por meio da 
ampliação da educação especial no país, o acesso de tais alunos ainda estava reservado 
às instituições privadas em geral, de cunho filantrópico e associações. Nas escolas 
públicas, em classes especiais ou salas de apoio, estavam a parcela da população 
considerada menos comprometida (KASSAR, 2004, p. 52). Portanto, não havia uma 
responsabilização do Estado acerca da educação das crianças e jovens com necessidades 
educacionais especiais. 
Nos anos 70, a segregação se intensifica com as classes especiais para os 
alunos que não se encaixavam no perfil do ensino regular. É importante destacar, no 
entanto, que a despeito da educação segregada, métodos e técnicas de ensino vão sendo 
desenvolvidas a fim de possibilitar o acesso ao conhecimento e à aprendizagem das 
pessoas com deficiência (SOUZA, 2013, p. 67). Dessa forma, apesar de na política 
nacional ainda predominar um discurso médico sobre a deficiência e a normalização do 
indivíduo para a integração social, as estratégias educacionais vão sendo construídas a 
partir das singularidades individuais e ressaltando a importância da transformação do 
meio (SOUZA, 2013, p. 68). 
Na transição política do fim do regime militar e no processo de 
democratização, já haviam se organizado debates nacionais e internacionais acerca dos 
direitos das pessoas com deficiência, o que deu muita força a esses movimentos, de 
modo que, nos anos 1980, há um desprendimento da tutela familiar ou das instituições e 
cada vez mais um protagonismo político (SOUZA, 2013, p. 71). Destacamos a ampla 
participação e luta das organizações das pessoas com deficiência durante a elaboração 
da Constituição Cidadã
19
 principalmente na mudança do paradigma do assistencialismo 
para os direitos humanos (SOUZA, 2013, p. 72).  
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Durante os anos 1990, no governo de Fernando Henrique Cardoso, já se 
concretizam uma série de leis e resoluções com foco nas adaptações curriculares 
necessárias a fim de integrar o aluno com necessidades especiais nas salas regular, 
dando suporte aos ideais de educação inclusiva. Entretanto, é a partir do governo de 
Luís Inácio Lula da Silva, em 2003, que as políticas de Educação Especial na 
Perspectiva da Educação Inclusiva vão ganhando força do ponto de vista legislativo, e 
também financeiro, com a criação do Fundo de Manutenção e Desenvolvimento da 
Educação Básica e de Valorização dos Profissionais da Educação (Fundeb), em 2006, 
cujo papel central foi em termos de uma nova gestão dos recursos para a universalização 
da Educação Básica (SOUZA, 2013, p. 90).  
O contexto político-econômico no qual se constitui esta pesquisa é marcado 
pela herança dos preceitos neoliberais do início dos anos 90 – evidentes nas 
preocupações com a inserção da pessoa com deficiência no mercado de trabalho, sem 
que haja um amplo debate de que tipo de trabalho é esse – e também pela ampliação dos 
direitos sociais, dentre eles o da pessoa com deficiência, que se fortalecem por meio de 
programas e leis a partir do governo do Partido dos Trabalhadores (PT), em 2003. Nesse 
sentido, tratamos de uma conjuntura marcada pela concepção da deficiência a partir do 
modelo social, – isto é, a limitação não está no sujeito, mas nas barreiras arquitetônicas 
e atitudinais que esse encontra ao relacionar-se com o meio, bem como da perspectiva 
da educação como direito fundamental da pessoa com deficiência e que deve se realizar 
sobre a égide da inclusão social, portanto, na escola regular.  É nesse bojo que se 
organiza a Educação Especial na Perspectiva da Educação Inclusiva; que estabelece a 
garantia de acessibilidade, o Atendimento Educacional Especializado (AEE) e formação 
continuada de professores como políticas de Estado.  
 Atualmente, o discurso político hegemônico acerca da educação da pessoa 
com deficiência no Brasil está pautado nos princípios da Educação Especial na 
Perspectiva Inclusiva. Tal mudança está no cerne das concepções sobre educação que, 
embora remonte às décadas anteriores, começam a ser estabelecidas em tratados, 
acordos e declarações nos anos 80 e 90. No âmbito da educação da pessoa com 
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deficiência, a Declaração de Salamanca, de 1994, é um marco importante e exerceu 
grande influência na lei que disporia sobre as diretrizes e bases da educação em todo o 
território nacional. 
Segundo a LDB   
Art. 58.  Entende-se por educação especial, para os efeitos desta Lei, a 
modalidade de educação escolar oferecida preferencialmente na rede regular 
de ensino, para educandos com deficiência, transtornos globais do 
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotação. (BRASIL, 1996) 
 
Portanto, entendemos que, do ponto de vista legislativo, no âmbito federal, a 
partir da LDB de 1996, a educação da pessoa com deficiência é preferencialmente de 
modalidade escolar, isto é, assume prerrogativa inclusiva e faz parte da educação geral. 
Ainda que não abra mão do atendimento especializado em casos em que seja mais 
adequado ao aluno, como mostra o Art.58 
§ 1º Haverá, quando necessário, serviços de apoio especializado, na escola 
regular, para atender às peculiaridades da clientela de educação especial. 
§ 2º O atendimento educacional será feito em classes, escolas ou serviços 
especializados, sempre que, em função das condições específicas dos alunos, 
não for possível a sua integração nas classes comuns de ensino regular. 
(BRASIL, 1996) 
 
Ainda na LDB, o Art.59 dispõe sobre o que o Estado, cujo qual recai a 
responsabilidade sobre a educação da pessoa com deficiência, deve garantir em seu 
sistema de ensino: currículos, métodos, técnicas, recursos educativos e organização 
específicos; professores capacitados para a integração dos alunos na sala de aula 
comum; educação especial para o trabalho.  
Compreendemos, assim, que a Educação Especial na Perspectiva Inclusiva 
estabelece uma relação indissociável entre os princípios da educação especial da pessoa 
com deficiência e os princípios gerais da educação. De modo que currículos e métodos 
específicos são assegurados, pois a ação pedagógica deve ser centrada na especificidade 
do aluno e não na adaptação desse ao currículo padrão.  
O discurso da Educação Inclusiva nas políticas nacionais está estreitamente 
relacionado com diretrizes e documentos internacionais propagados, principalmente, 




alguns casos ratificados e transformados em emendas constitucionais ou decretos, dão o 
tom, mas, evidentemente, os contextos políticos, sociais e econômicos do país, além, da 
organização dos movimentos civis é que vão constituir a peculiaridade da experiência 
brasileira. Daí a importância de analisar o que está posto nesses escritos. 
Vale refletirmos acerca dos direitos humanos, uma vez que é o documento 
central, cujos princípios são reafirmados é a Declaração Universal dos Direitos 
Humanos (ONU, 1948). Bobbio (2004) afirma que os direitos humanos não estão no 
âmbito dos direitos que se tem (positivo), mas no âmbito do desejável, ou seja, são fins 
que merecem ser perseguidos, mas que não foram todos eles em igual medida 
reconhecidos. Daí a importância de buscar um fundamento para esses direitos: é a única 
forma de justificar a escolha que fizemos e que gostaríamos que os outros também 
fizessem (BOBBIO, 2004, p. 7).  
É nessa busca pelo fundamento, segundo Bobbio, que nasce a ilusão do 
fundamento absoluto, ou seja, aquele sobre o qual não há possibilidades de 
discordância, que está acima das possibilidades de refutação (BOBBIO, 2004, p. 7). 
Embora a busca aos direitos inatos do homem tenha sido árdua em séculos anteriores, 
atualmente, as concepções acerca da própria natureza humana as torna completamente 
infundadas.  
O direito do homem
20
 é uma expressão muito vaga, cujas definições são quase 
sempre tautológicas – no sentido de redundantes – ou considerações qualitativas que 
expressam concepções ideológicas (BOBBIO, 2004, p. 7), por exemplo, dizer que os 
direitos humanos são imprescindíveis ao progresso pressupõe uma concepção de 
progresso. Por isso, Bobbio afirma que as fórmulas genéricas que são empregadas na 
escrita de tais documentos constituem-se em estratégias de acordos entre os polemistas 
no momento da redação. Entretanto, tal saída resulta muito mais na omissão das 
contradições estabelecidas no momento da redação, do que propriamente resolve tais 
contradições (BOBBIO, 2004, p. 8). Por isso que, no momento que se passa da 
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enunciação verbal para a aplicação, tais contradições emergem com tanta força 
(BOBBIO, 2004, p. 8). Percebe-se por fim que 
...fundamento de direitos - dos quais se sabe apenas que são condições para a 
realização de valores últimos - e o apelo a esses valores últimos. Mas os 
valores últimos, por sua vez, não se justificam; o que se faz é assumi-los. O 
que é último, precisamente por ser último, não tem nenhum fundamento. De 
resto, os valores últimos são antinômicos: não podem ser todos realizados 
globalmente e ao mesmo tempo. Para realizá-los, são necessárias concessões 
de ambas as partes: nessa obra de conciliação, que requer renúncias 
recíprocas, entram em jogo as preferências pessoais, as opções políticas, as 
orientações ideológicas. (BOBBIO, 2004, p. 8) 
 
Outro aspecto dos direitos do homem, além da inviabilidade de definição, é seu 
caráter variável, uma vez que continua a se modificar de acordo com as condições 
históricas, dos meios disponíveis para a realização, dos grupos de poder, transformações 
técnicas etc. Ou seja, o fundamental é também histórico. Por fim, Bobbio destaca o 
caráter heterogêneo e, por vezes, incompatível desses direitos, sendo assim, argumentos 
que sustentam um direito, muitas vezes não servem para sustentar outros. Por isso é 
preciso falar em fundamentos dos direitos do homem. 
É importante ter em mente que a afirmação de um novo direito fundamental, na 
maior parte das vezes, entra em conflito com outro direito também fundamental. Ou 
seja, não há harmonia entre os direitos fundamentais, são todos fruto de disputas e 
embates. Um exemplo dessa disputa nos é dado por Bobbio acerca das liberdades e dos 
poderes. 
Todas as declarações recentes dos direitos do homem compreendem, além 
dos direitos individuais tradicionais, que consistem em liberdades, também os 
chamados direitos sociais, que consistem em poderes. Os primeiros exigem 
da parte dos outros (incluídos aqui os órgãos públicos) obrigações puramente 
negativas, que implicam a abstenção de determinados comportamentos; os 
segundos só podem ser realizados se for imposto a outros (incluídos aqui os 
órgãos públicos) um certo número de obrigações positivas. São antinômicos 
no sentido de que o desenvolvimento deles não pode proceder paralelamente: 
a realização integral de uns impede a realização integral dos outros. Quanto 
mais aumentam os poderes dos indivíduos, tanto mais diminuem as 
liberdades dos mesmos indivíduos. (BOBBIO, 2004, p. 9) 
 
E mais 
Aliás, vale a pena recordar que, historicamente, a ilusão do fundamento 
absoluto de alguns direitos estabelecidos foi um obstáculo à introdução de 




pensar nos empecilhos colocados ao progresso da legislação social pela teoria 
jusnaturalista do fundamento absoluto da propriedade: a oposição quase 
secular contra a introdução dos direitos sociais foi feita em nome do 
fundamento absoluto dos direitos de liberdade. O fundamento absoluto não é 
apenas uma ilusão; em alguns casos, é também um pretexto para defender 
posições conservadoras. (BOBBIO, 2004, p. 10)  
 
Portanto, fica-nos evidente que os direitos humanos universais, além de um 
campo de disputa que, muitas vezes, é enunciado de maneira genérica justamente para 
dar conta dessa disputa sem necessariamente resolvê-la, está longe de ser um bloco 
monolítico. Com isso queremos dizer que a garantia de um direito fundamental pode 
significar a supressão de outro direito fundamental: assim tem sido em relação às 
conquistas sociais que, muitas vezes, significam a diminuição das liberdades 
individuais. Sobre isso é interessante pensar que, a partir do momento em que o Estado 
cria um aparato de leis para garantir a educação da criança com deficiência, 
consequentemente, a família perde a liberdade em relação às escolhas sobre a educação 
do filho e, caso deixe-o sem frequentar a escola, passa a ter que responder 
juridicamente. Ou seja, há a ampliação do direito social e diminuição da liberdade de 
decisão familiar. Podemos vislumbrar assim, de antemão, o grande problema que se 
constitui quando há um aparato jurídico que garanta o direito à escola, mas não há uma 
estrutura socioeconômica que o torne concreto. Nesse sentido, a ilegalidade de manter 
uma criança com deficiência fora da escola passa a ser responsabilidade de quem? 
Atualmente, as grandes questões acerca dos direitos do homem não se colocam 
tanto no campo da busca por fundamentos, mas principalmente da possibilidade de 
colocá-los em prática. Bobbio afirma: 
Decerto, para empenhar-se na criação dessas condições, é preciso que se 
esteja convencido de que a realização dos direitos do homem é uma meta 
desejável; mas não basta essa convicção para que aquelas condições se 
efetivem. Muitas dessas condições (e passo assim ao terceiro tema) não 
dependem da boa vontade nem mesmo dos governantes, e dependem menos 
ainda das boas razões adotadas para demonstrar a bondade absoluta desses 
direitos: somente a transformação industrial num país, por exemplo, torna 
possível a proteção dos direitos ligados às relações de trabalho. Deve-se 
recordar que o mais forte argumento adotado pelos reacionários de todos os 
países contra os direitos do homem, particularmente contra os direitos 
sociais, não é a sua falta de fundamento, mas a sua inexeqüibilidade. Quando 
se trata de enunciá-los, o acordo é obtido com relativa facilidade, 
independentemente do maior ou menor poder de convicção de seu 
fundamento absoluto; quando se trata de passar à ação, ainda que o 
fundamento seja inquestionável, começam as reservas e as oposições. O 




de justificá-los, mas o de protegê-los. Trata-se de um problema não 
filosófico, mas político. (BOBBIO, 2004, p. 10) 
 
Em outras palavras, é preciso criar condições concretas para a execução de tais 
direitos. O que, em nosso ponto de vista, tem a ver com as possibilidades de produção – 
ou melhor, econômicas – de um determinado país, mas também perpassa concepções 
culturais e sociais. É, portanto, imprescindível que, ao anunciar as convenções e 
declarações acerca do direito das pessoas com deficiência, tenhamos em mente essa 
diferença entre o que reflete o desejável em um dado período histórico e o que, de fato, 
é concretizado no âmbito das vidas em suas condições de existência. 
Evidentemente, é importante encontrar os fundamentos, mas não mais 
enquanto algo sublime, absoluto e inato.  
O problema filosófico dos direitos do homem não pode ser dissociado do 
estudo dos problemas históricos, sociais, econômicos, psicológicos, inerentes 
à sua realização: o problema dos fins não pode ser dissociado do problema 
dos meios. Isso significa que o filósofo já não está sozinho. O filósofo que se 
obstinar em permanecer só termina por condenar a filosofia à esterilidade. 
Essa crise dos fundamentos é também um aspecto da crise da filosofia. 
(BOBBIO, 2004, p. 11) 
Não se trata de saber quais e quantos são esses direitos, qual é sua natureza e 
seu fundamento, se são direitos naturais ou históricos, absolutos ou relativos, 
mas sim qual é o modo mais seguro para garanti-los, para impedir que, apesar 
das solenes declarações, eles sejam continuamente violados (BOBBIO, 2004, 
p. 11) 
 
A questão da justificativa dos direitos do homem pode fundamentar-se em sua 
aceitação e seu consenso. Em outras palavras, ao invés de buscar provas objetivas e 
irrefutáveis, se encontra estabilidade na intersubjetividade de determinado momento 
histórico. Em se tratando da Declaração dos Direitos do Homem, Bobbio afirma sua 
aceitação por um grande número de Estados, mas também por indivíduos, de modo que 
seu valor é universal não em princípio, mas de fato (BOBBIO, 2004, p. 12). O universal 
aqui não é um dado empírico, mas o acolhimento subjetivo. Entretanto, na passagem do 
direito desejável para o direito realizado perde-se a universalidade e ganha-se 
concreticidade (BOBBIO, 2004, p. 14). 




Com relação ao conteúdo, ou seja, à quantidade e à qualidade dos direitos 
elencados, a Declaração não pode apresentar nenhuma pretensão de ser 
definitiva. Também os direitos do homem são direitos históricos, que 
emergem gradualmente das lutas que o homem trava por sua própria 
emancipação e das transformações das condições de vida que essas lutas 
produzem. A expressão "direitos do homem", que é certamente enfática - 
ainda que oportunamente enfática, pode provocar equívocos, já que faz 
pensar na existência de direitos que pertencem a um homem abstrato e, como 
tal, subtraídos ao fluxo da história, a um homem essencial e eterno, de cuja 
contemplação derivaríamos o conhecimento infalível dos seus direitos e 
deveres. Sabemos hoje que também os direitos ditos humanos são o produto 
não da natureza, mas da civilização humana. (BOBBIO, 2004, p. 15) 
 
Exatamente por dizer sobre pessoas concretas, cujas vidas são transformadas 
pela história, é que esses direitos não devem ser estáticos, cristalizados em enunciados 
solenes, mas genéricos. Ao contrário, os direitos precisam de novas articulações, 
especificações. As convenções, documentos interpretativos ou complementares acerca 
do direito da pessoa com deficiência nos mostram esta consciência da historicidade da 
Declaração dos Direitos do Homem, uma vez que não basta dizer apenas que todas as 
pessoas têm direito à educação. 
O grande problema que temos enfrentado é justamente a realização do direito 
desejável, isto é, um Estado pode ter uma Constituição bastante avançada em termos de 
direitos sociais, por exemplo, mas se não tiver condições econômicas, não o realizará 
(BOBBIO, 2004, p. 20). Nesse ponto, há um conflito entre as ideias e as condições 
materiais de existência de uma sociedade que coloca em risco todo o mecanismo de 
garantias jurídicas. 
Não se pode pôr o problema dos direitos do homem abstraindo dos dois 
grandes problemas de nosso tempo, que são os problemas da guerra e da 
miséria, do absurdo contraste entre o excesso de potência que criou as 
condições para uma guerra exterminadora e o excesso de impotência que 
condena grandes massas humanas à fome. Só nesse contexto é que podemos 
nos aproximar do problema dos direitos com senso de realismo. Não 
devemos ser pessimistas a ponto de nos abandonarmos ao desespero, mas 
também não devemos ser tão otimistas que nos tornemos presunçosos 
(BOBBIO, 2004, p. 20) 
 
A preocupação da ONU com a educação da pessoa com deficiência está no 
bojo de políticas-econômicas mais amplas como o discurso de democratização e 
inclusão social (LAPLANE, 2004), bem como da reorganização do trabalho com a 




2013). A Declaração Mundial de Educação para Todos, de 1990 (BRASIL, 1990) 
estreita a relação entre questões econômicas – tanto progresso, como crise – e nível de 
acesso à educação básica, uma vez que assume que o acesso à aprendizagem é uma das 
prerrogativas para o desenvolvimento dos países e das pessoas. Alia o princípio da 
educação como direito fundamental às ambições geopolíticas de estabilidade 
econômica, cooperação internacional, tolerância, etc. A questão da pessoa com 
deficiência é apontada no Art.3 na esfera da universalização e promoção da equidade, 
entretanto não é desdobrada. A miséria é uma preocupação na medida em que coloca em 
risco a estabilidade social, e a questão da deficiência aparece nesse escopo quando se 
evidencia a estreita relação entre situação de pobreza e incidência de deficiência 
(SOUZA, 2013, p. 15) 
Embora tenhamos enfatizado o papel dos interesses dos países desenvolvidos 
nos acordos internacionais, mediados, sobretudo, pelo Sistema ONU, é importante 
salientar que os discursos oficiais são também fruto de embates ideológicos e, no que 
tange às questões da pessoa com deficiência, há uma ampla participação dos 
movimentos sociais e suas bandeiras pela inclusão social. Portanto, longe de encararmos 
as conquistas sociais como se fosse um movimento progressivo em que novos 
elementos vão sendo acrescidos, importa-nos compreender justamente que se trata do 
resultado de tensões entre muitos interesses e atores sociais, entre esses e àqueles 
ligados à manutenção do sistema político-econômico atual e representantes de vários 
âmbitos da sociedade civil.  
A Declaração de Salamanca, de 1994, que reafirma questões que foram 
salientadas no documento “Regras Padrões sobre Equalização de Oportunidades para 
Pessoas com Deficiência” é reveladora de como os documentos oficiais longe de terem 
um discurso homogêneo são pautados pelos embates: mesmo na agenda neoliberal, 
predomina a responsabilização do Estado acerca da garantia do direito (SOUZA, 2013, 
p. 38).  
Uma das proclamações da Declaração de Salamanca é  
escolas regulares que possuam tal orientação inclusiva constituem os meios 
mais eficazes de combater atitudes discriminatórias criando-se comunidades 
acolhedoras, construindo uma sociedade inclusiva e alcançando educação 




das crianças e aprimoram a eficiência e, em última instância, o custo da 
eficácia de todo o sistema educacional. (BRASIL, 1994) 
 
Como revela a análise de Laplane (2004), há uma atribuição à educação em 
relação ao poder de mudar a sociedade. Além disso, está posta uma perspectiva, 
enunciada de forma prescritiva, de uma sociedade que deve estar pronta para acolher a 
diversidade. Isso apaga o fato de que, na realidade concreta, a sociedade não se 
caracteriza por essa orientação e deixa-se de lado a complexidade de fatores sociais, 
econômicos, políticos, étnicos, religiosos que constituem as diversas realidades 
(LAPLANE, 2006a). Nesse sentido, a autora afirma o caráter prescritivo ingênuo, o que 
certamente demonstra que o interesse é de uma transformação social sem que haja 
mudanças estruturais. O grande perigo dessa enunciação é justamente que as 
desigualdades não estão estabelecidas no interior das escolas, portanto, não podem ser 
resolvidas nela.   
Além disso, persiste, no documento, a menção ao objetivo de “promover o 
desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentam necessidades 
educacionais especiais, em todas as etapas e modalidades da educação básica”, o que 
remete à concepção que, ainda, torna o aluno culpado do seu próprio fracasso” 
(LAPLANE, 2006a). Essa ideia está estreitamente apoiada no conceito de capacidade e 
liberdade conforme disseminado pelo Índice de Desenvolvimento Humano – IDH. 
Assim, educar significa a construção de capacidades para que o sujeito tenha liberdade 
para se inserir no mercado, construir sua vida e colaborar com a vida econômica da 
nação. 
Compreender como se dá o percurso escolar das pessoas com DMD, nesse 
ínterim, é fundamental para avultar a discussão sobre em que medida os avanços 
políticos e sociais das últimas décadas acerca da escolarização da pessoa com 
deficiência tem refletido na vida dessas pessoas. Os sujeitos estudados nos dão a 
dimensão da relação entre as transformações das concepções de uma dada época, ou 
seja, valores estabelecidos e amplamente aceitos, e sua concretização do ponto de vista 
das vivências cotidianas. Como saber-se detentor de direito impacta esses percursos? 
Como a ineficiência da lei impacta o cotidiano desses sujeitos? De que modo as 





3. O TRABALHO EMPÍRICO E POSSIBILIDADES DE ANÁLISE 
Quando contemplo no todo um homem situado fora e diante de mim, nossos 
horizontes concretos efetivamente vivenciáveis não coincidem. Porque em 
qualquer situação ou proximidade que esse outro que contemplo possa estar 
em relação a mim, sempre verei e saberei algo que ele, da sua posição fora e 
diante de mim, não pode ver: as partes de seu copo inacessíveis ao seu 
próprio olhar – a cabeça, o rosto, e sua expressão –, o mundo atrás dele, toda 
uma série de objetos e relações que, em função dessa ou daquela relação de 
reciprocidade entre nós, são acessíveis a mim e inacessíveis a ele. Quando 
nos olhamos, dois diferentes mundos se refletem na pupila dos nossos olhos. 
Assumindo a devida posição, é possível reduzir ao mínimo essa diferença de 
horizonte, mas para eliminá-la inteiramente urge fundir-se em um todo único 
e tornar-se uma só pessoa. 
(BAKHTIN, p. 21, 2011) 
 
3.1 Entrevista 
Compreender os percursos de escolarização das pessoas com DMD e, também, 
como esses sujeitos e seus familiares significavam essas trajetórias nos coloca o desafio 
de como capturar essas vivências, ou melhor, como captar essas vozes tão importantes 
para a atividade da pesquisa que se pretendeu elaborar. Não se tratava de uma análise 
etnológica in loco, uma vez que alguns desses sujeitos não estão mais na escola. A 
entrevista se constitui como uma abordagem imprescindível aos nossos objetivos, uma 
vez que nos coloca em interação com essas pessoas e abre espaço para que elas possam 
evidenciar suas visões de mundo e até (re)construí-las. Mais do que apontar os sucessos 
e fracassos escolares, importa-nos compreender como eles são significados. 
Rocha, Daher, Sant´Anna (2004) alerta-nos sobre o risco da não-
problematização da entrevista enquanto um gênero discursivo, uma vez que essa pode 
ser usada em inúmeros contextos e funções, guardando peculiaridades próprias. Isto é, 
uma entrevista na pesquisa acadêmica cumpre funções bastante distintas daquela 
realizada no espaço de trabalho, ou mesmo na televisão. Em uma análise de textos 
metodológicos sobre entrevista, percebe-se que, de modo geral, a entrevista é 
apresentada como uma ferramenta ou uma técnica que auxilia o entrevistador a coletar 
informações do entrevistado, quase como uma revelação daquilo que o entrevistador 




na medida em que foi anunciado pelo próprio sujeito pesquisado. Esse é um primeiro 
aspecto com o qual precisamos romper, isto é, o da entrevista como desveladora da 
verdade oculta. 
O roteiro de uma entrevista marca, de certa forma, que não se trata de uma 
interação espontânea entre os sujeitos, mas há um objetivo nesse encontro. Elucidar tal 
objetivo é bastante importante, principalmente, para que não fique imprecisa a diferença 
entre objetivo da pesquisa e objetivo da entrevista. Com isso, queremos dizer que o 
sujeito entrevistado não deve responder às perguntas disparadoras da pesquisa, tal 
função cabe ao pesquisador (ROCHA; DAHER; SANT’ANNA, 2004). O constructo de 
nosso roteiro visou, sobretudo, perguntas referentes ao cotidiano escolar e às relações 
estabelecidas nesse espaço.  
Rocha, Daher e Sant´Anna (2004) defendem a entrevista enquanto um 
dispositivo enunciativo que é capaz de capturar textos previamente existentes, mas que 
não foram ainda explicitados. “Se recorrermos à entrevista, é porque não temos acesso 
imediato a uma determinada 'massa de textos' que, de alguma forma, já deve existir (e 
cujo acesso não é imediato)” (ROCHA; DAHER; SANT'ANNA, 2004, p. 12). Essa 
“massa de textos”, no nosso caso, é composta de discursos sobre a escolarização das 
pessoas com DMD, que, embora não esteja publicada em revistas acadêmicas, 
tampouco circule como notícia nas esferas jornalísticas, existe na esfera do cotidiano e 
passa a constituir-se em enunciados quando provocados pela entrevista. Em outras 
palavras, os sujeitos da pesquisa se deparam com essas questões em suas situações 
concretas de existência e elaboram concepções acerca do processo educacional 
brasileiro – e inclusivo, nesse caso – de acordo com a forma como experienciam tal 
realidade. Não lhes é um tema estranho, ao contrário, o fato de aceitarem participar da 
pesquisa significa que têm algo a dizer sobre, que a temática lhes é importante de 
alguma forma.  
O fato desses textos existirem previamente em outras esferas de circulação, e 
que a entrevistadora objetive seu acesso, não faz com que o produto da entrevista seja 
meramente uma repetição do que já foi dito, pois estamos diante de uma nova situação 




própria ideia de enunciação já pressupõe algo novo e irrepetível, que só ocorre por conta 
da ocasião de realização, como defendem Rocha, Daher e Sant'Anna (2004). 
Ainda valendo-nos das profícuas contribuições dos pesquisadores ora 
mencionados, compreendemos que o texto produto da entrevista não é em si o corpus de 
análise, mas configura-se como um campo de circulação de determinados discursos. 
Para cumprir os objetivos da pesquisa, nesse material haverá serão empreendidos 
recortes, priorizações em função da análise a partir de critérios teóricos, metodológicos, 
etc. Além dos sujeitos envolvidos na entrevista, há um outro olhar, exterior à situação de 
produção discursiva, que é o da própria pesquisadora, mas agora, enquanto leitora dos 
textos produzidos, e como um sujeito que transforma, uma vez mais, tal material a fim 
de responder ao problema de pesquisa. 
A entrevista, portanto, é compreendida neste trabalho como um dispositivo 
interativo de captação de discursos, mas também de produção de discursos por parte dos 
sujeitos envolvidos – entrevistados e entrevistadora. Assim, considera-se que há uma 
seleção de quais lembranças serão enunciadas, de quais discursos serão priorizados, e 
dentro desses, quais partes serão analisadas. 
 
3.2 – Procedimentos de pesquisa: coleta de dados ou da imersão nas vivências 
 
A coleta dos dados se deu através de entrevistas abertas. Conforme ressalta 
Freitas 
A entrevista, na pesquisa qualitativa de cunho sócio-histórico, também é 
marcada por essa dimensão do social. Ela não se reduz a uma troca de 
perguntas e respostas previamente preparadas, mas é concebida como uma 
produção de linguagem, portanto, dialógica. Os sentidos são criados na 
interlocução e dependem da situação experienciada, dos horizontes espaciais 
ocupados pelo pesquisador e pelo entrevistado. As enunciações acontecidas 
dependem da situação concreta em que se realizam, da relação que se 
estabelece entre os interlocutores, depende de com quem se fala. Na 
entrevista é o sujeito que se expressa, mas sua voz carrega o tom de outras 
vozes, refletindo a realidade de seu grupo, gênero, etnia, classe, momento 





Dessa forma, cabe-nos primeiramente elucidar acerca da escolha dos sujeitos 
da pesquisa e de sua relação com a pesquisadora. A história desse contato remonta ao 
ano de 2012, na extinta Abdim, local onde havia, há pouco tempo, se organizado um 
serviço de atendimento escolar aos pacientes atendidos por aquela associação. Nesse 
contexto, a relação longe de ser pesquisadora-pesquisados se travou no âmbito da 
relação professora-alunos durante cerca de dois anos. Como as aulas aconteciam 
individualmente, foi possível acompanhar muito de perto o desenvolvimento 
pedagógico e os dramas escolares vivenciados pelos sujeitos de nossa pesquisa. Embora 
o que os trouxesse à associação fosse, via de regra, o tratamento da distrofia muscular, 
suas trajetórias e experiências escolares se evidenciavam como eram bastante plurais e 
multifacetadas. 
A relação professora-alunos e o contato direto com suas questões escolares 
proporcionaram um vínculo afetivo e de confiança por parte dos alunos e familiares que 
expressou-se bastante claramente na receptividade frente ao convite de fazer parte da 
pesquisa. Pode-se dizer que estabeleceu-se entre pesquisadora e sujeitos da pesquisa o 
que Eclea Bosi, citando o frade dominicano Jacques Loew, afirma ser uma comunidade 
de destino, na medida em que mais do que simpatia há “uma compreensão sedimentada 
no trabalho comum, na convivência” (Bosi, 1983, p. 2), ainda que as condições de vida 
sejam bastante diferenciadas. Nesse sentido, pode-se afirmar que a comunidade de 
destino não se pauta na condição de ter uma deficiência, mas de um desejo comum: de 
que haja uma educação garantida e de qualidade a fim de que esses sujeitos possam se 
desenvolver, potencializar suas habilidades e constituir-se enquanto sujeitos cujas vozes 
devem ser ouvidas. 
Interessa-nos tomar como exemplo o primeiro contato com uma das mães 
participantes: via rede social, meio pelo qual mantinha-se contato com boa parte dos 
alunos e familiares, explicamos acerca da pesquisa – que agora objetivávamos 
compreender a escolarização dos alunos com DMD – e prontamente a resposta foi: 
“Fico feliz. Conte comigo”. Nesse momento, ela passa a compartilhar uma série de 
enfrentamentos que vinha tendo com a escola de seu filho e finaliza a conversa dizendo: 




Em outro momento, quando entramos em contato com um dos ex-alunos, 
também via rede social, a fim de lhe contar o interesse por sua trajetória escolar, ele 
rapidamente responde “ok vou tentar te ajudar”. Passados alguns minutos, no entanto, 
sua devolutiva é “me desculpa, mas não consigo contar. Vou arrumar uma pessoa para te 
ajudar”. Dada a questão da mobilidade das mãos ser bastante reduzida, ficaria difícil 
para ele contar sobre sua trajetória escolar, mas foi buscando possibilidade: inclusive 
sugeriu que chamaria uma outra pessoa para ajudar na pesquisa. Quando percebi o mal 
entendido, explicitei que a entrevista seria pessoalmente, ao que ele deu risada e 
escreveu “Ok. Eu topo”. Tais enunciados aparecem aqui a fim de trazermos à cena 
também os bastidores da pesquisa, uma vez que acreditamos encontrar, nesse contexto, 
um aspecto importante acerca da relação travada entre pesquisadora e os sujeitos da 
pesquisa. 
Ainda sobre a proximidade entre pesquisadora e pesquisados, valemo-nos das 
reflexões de Bourdieu acerca de uma comunicação não violenta na pesquisa. Para o 
sociólogo, a relação de entrevista é sempre uma “intrusão um pouco arbitrária” e 
violenta no sentido da dissimetria social entre entrevistador e entrevistado. Por esse 
aspecto, o entrevistador precisa esforçar-se para “reduzir no máximo a violência 
simbólica que se pode exercer através dele” (BOURDIEU, 2008, p. 695). Uma das 
possibilidades apontadas por esse intelectual está no âmbito da familiaridade entre os 
sujeitos envolvidos: 
A proximidade social e a familiaridade asseguram efetivamente duas das 
condições principais de uma comunicação ‘não violenta’. De um lado, 
quando o interrogador está socialmente muito próximo daquele que ele 
interroga, ele lhe dá, por sua permutabilidade com ele, garantias contra a 
ameaça de ver suas razões subjetivas reduzidas a causas objetivas; suas 
escolhas vividas como livres, reduzidas aos determinismos objetivos 
revelados pela análise. Por outro lado, encontra-se também assegurado neste 
caso um acordo imediato e continuamente confirmado sobre os pressupostos 
concernentes aos conteúdos e às formas da comunicação: esse acordo se 
afirma na emissão apropriada, sempre difícil de ser produzida de maneira 
consciente e intencional, de todos os sinais não verbais, coordenados com os 
sinais verbais que indicam quer como tal o qual enunciado deve ser 
interpretado, quer como ele foi interpretado pelo interlocutor” (BOURDIEU, 
2008, p. 697). 
 
Não supomos com isso assegurar que toda a violência simbólica foi eximida. 




professores-alunos e que transpassa a entrevista, por exemplo, quando um dos ex-alunos 
entrevistados diz: “Não sei se eu respondi certo”. A proximidade aqui apontada é de 
sujeitos que partilharam trajetórias, que inclusive encontraram-se no âmago de suas 
inseguranças. A pesquisadora na época vivenciava sua primeira experiência como 
professora e os alunos a insegurança diante da possibilidade de aprender. É dessa 
experiência partilhada por cerca de dois anos que surge uma relação de confiança e 
afetividade que faz dos encontros, cujo mote é a pesquisa, emergirem convites como 
“venha outras vezes para um bolo”, ou mesmo “quando reunir os amigos de (nome de 
um lugar), vou te convidar”.  
Uma vez escolhidos os sujeitos a partir dos laços de afetividade que, segundo 
nossa concepção, garantiria uma troca mais significativa, coube-nos refletir sobre quais 
ex-alunos seriam entrevistados. O primeiro critério foi dar conta de três percursos: 
alunos que estivessem cursando a escola regular, alunos que haviam terminado e alunos 
que haviam abandonado os estudos. Tal escolha justifica-se na medida em que 
queríamos evidenciar a heterogeneidade de possibilidades.  
Principalmente por nossa opção teórica estar pautada no materialismo 
histórico: mais do que opor-se aos determinismos do meio e orgânicos, importa-nos 
destacar como essas realidades eram apresentadas concretamente. Não há um percurso 
do sujeito abstraído das contingências familiares, orgânicas, sociais, políticas, religiosas, 
econômicas, etc. Há percursos contingenciados de diferentes modos por todos esses 
âmbitos, resultando em trajetórias peculiares. Embora claramente não nos pareça 
possível captar todos os aspectos de cada uma das trajetórias, e tampouco é essa nossa 
meta, parecia-nos necessário dar conta das mais diversas histórias possíveis a fim de 
enriquecer nossa análise. 
O dia e local das entrevistas ficaram a critério dos sujeitos. O ambiente 
domiciliar foi sempre o lugar escolhido pelos participantes, principalmente pela 
condição de mobilidade reduzida dos sujeitos. Essa opção traz muitos ganhos para nossa 
análise, uma vez que é um espaço profícuo para a rememoração do percurso escolar, 
pois pode conter objetos como fotografias, trabalhos e materiais escolares que ajudam 
no processo de reaproximação ao tema da pesquisa. Além de aproximar-nos, ainda mais, 




As perguntas foram elaboradas a fim de evocar não relatos factuais, mas 
principalmente visões de mundo. Daí a importância da narrativa que, segundo Ecléa 
Bosi, mostra a complexidade do acontecimento articulando pontos de vista diversos e 
até opostos. Nessa perspectiva, é válido destacar que no movimento de rememoração há 
sempre uma reconstrução do passado, um rearranjo dos dados – afinal, a memória parte 
do presente que influência no que e como algo será lembrado (Bosi, 2003, p. 20) Essas 
visões de mundo, em uma perspectiva histórico-cultural, permitem-nos tecer a relação 
do singular com a totalidade, do individual com o social, pois os discursos refletem e 
refratam a realidade na qual os sujeitos estão inseridos.  
O roteiro da entrevista versou a respeito do cotidiano escolar: desde questões 
estruturais da escola e aspectos relacionados à locomoção até perguntas sobre as 
relações estabelecidas pelos sujeitos nessa inserção. Nesse sentido, procuramos saber 
sobre a relação com os professores, com os colegas, com a coordenação e direção da 
escola. Também questionamos sobre o currículo escolar: conteúdos trabalhados, relação 
de ensino-aprendizagem, etc.  
A DMD tem como característica a degeneração progressiva da musculatura 
alterando as funções de mobilidade e de escrita, importa-nos saber se e como a transição 
para cadeira de rodas e a impossibilidade da escrita altera a relação com o currículo e o 
cotidiano escolar. O roteiro de entrevista
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consiste em um norteador dos temas a serem 
perguntados, deixando, assim, a entrevistadora e os (as) entrevistados (as) livres para 
discorrer sobre outras questões também pertinentes ao projeto. De modo bastante geral, 
formulamos alguns pontos temáticos tendo em vista os sujeitos que seriam 
entrevistados. 
As entrevistas foram gravadas com aparelho gravador de voz da marca Tascam. 
Tomamos o cuidado de garantir que o gravador não fosse um objeto que causasse 
inibição aos entrevistados. Embora saibamos que não podemos controlar 
completamente os efeitos psicológicos de se saber que a fala estava sendo gravada, 
nosso esforço foi no sentido de tornar o gravador um objeto de nosso diálogo, 
evidenciá-lo enquanto elemento presente para captar possíveis desconfortos. Antes que 
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fosse ligado, fizemos pequenas referências a esse recurso, primeiramente, esclarecendo 
e justificando sobre sua necessidade, por fim, compartilhando opiniões sobre ele. 
Nenhum dos entrevistados demonstrou resistência ao gravador. 
Como já mencionamos, as entrevistas foram feitas no local de escolha dos 
sujeitos: todos optaram pela própria casa. As três entrevistas foram realizadas em 
cômodos distintos: quarto, sala e cozinha. Tais escolhas relacionam-se intimamente com 
a dinâmica da casa e com a garantia de privacidade em relação aos outros membros que 
circulavam e seguiam suas atividades cotidianas no espaço domiciliar. Os dias da 
semana e horários também foram escolhidos pelos sujeitos e evidenciam uma economia 
do tempo. 
Finalmente, para nos possibilitar a análise e partilha dos dados, optamos pela 
transcrição das entrevistas. Como nos lembra Bourdieu, o processo de transcrição faz 
com que haja uma transformação decisiva no discurso oral, uma vez que apaga-se a 
pronúncia, a entonação, a linguagem do corpo, gestos, posturas, mímicas, olhares, etc. 
Entretanto, ainda como nos aponta o autor, é ao preço do trabalho da escrita que 
conseguimos os elementos necessários para a análise (Bourdieu, 2008, p. 10). 
 
3.3 – Sujeitos da Pesquisa 
 
A primeira entrevista foi realizada com Paulo, sua mãe Clarice e pequenas 
participações de seu pai. A família vive em uma das principais cidades da grande São 
Paulo, em um bairro próximo do centro da cidade e que conta com serviço de saúde, 
escolas e espaços de lazer, como estádio de futebol, parques e teatro. Além de inúmeros 
comércios como supermercado, drogarias, etc. A rua da família fica perto de uma 
avenida, mas conserva-se bastante residencial e relativamente arborizada. Sobressaem-
se casas de alvenaria térreas e amplas, com garagem e algumas com pequenos jardins. A 
casa da família, apesar de simples, não foge à regra, térrea e localizada numa das 
esquinas, com espaço para horta e churrasco. Na pequena sala, destaca-se um quadro de 
Paulo de beca segurando um canudo de veludo azul, imagem que faz referência a sua 




Apesar de muitas questões que irão se evidenciar na entrevista a respeito da 
escolarização de Paulo e outras dificuldades enfrentadas, a família conserva um ar 
bastante alegre e receptivo. Clarice é uma mulher de 55 anos que gesticula bastante 
enquanto fala, tem um tom de voz alto e é sorridente. É bem-humorada e a maior parte 
do tempo fala sobre coisas alegres. Em contraste, G.S. é um homem de 50 anos e de 
poucas palavras, mas igualmente receptivo e atencioso. Mantém sempre um sorriso 
tímido no rosto. Paulo, um jovem de 19 anos, é de expressão séria e quieto. Acompanha 
as conversas silencioso e faz participações pontuais. Em alguns momentos, mais 
cômicos, irrompe com uma risada alta e com comentários engraçados.  
Quando Paulo nasceu, a família vivia na grande São Paulo, G.S. já era técnico 
de eletrônica e Clarice auxiliar de enfermagem, ambos trabalhavam em sua área de 
formação. Com dois anos, Paulo já demonstrava alguma dificuldade no andar e a 
família foi orientada, pelo médico que os acompanhava, a deixá-lo andar descalço. Com 
quatro anos, a família optou por colocá-lo em uma escola particular para que interagisse 
com outras crianças, escolheram uma escola com piscina para que desde cedo ele se 
exercitasse. Nesse contexto, o professor de educação física notou algumas alterações na 
panturrilha que dificultava a participação nas aulas e indicou que a família procurasse 
um ortopedista. Ficaram por cerca de dois anos entre médicos que diziam que ele não 
tinha nada e outros que aconselhavam o uso de bota ortopédica. 
Alguns anos depois de Paulo nascer mudaram-se para uma cidade pequena no 
interior do Piauí, a cerca de 600 quilômetros da capital, onde estabeleceram-se 
financeiramente administrando três lojas. Perceberam que o andar de Paulo vinha 
piorando: com o tronco projetado para frente e na ponta dos pés, além de cair muito e 
apoiar-se no joelho para se levantar. Estava com 8 anos e na 2ª série quando foi 
diagnosticado através da eletromiografia. Clarice já tinha lido sobre as miopatias, 
especialmente a distrofia muscular de Duchenne e ficou na expectativa de que não fosse 
a doença, pois sabia da gravidade. Quando confirmado o diagnóstico, ficou 
“inconformada”, segundo suas próprias palavras, e foi em busca de possibilidades. O 
médico do Piauí afirmou que nada podia ser feito, não havia cura e nem tratamento. 
Recorreram a um amigo médico em São Paulo que lhes disse que aqui havia 




São Paulo. Largaram tudo que haviam construído, segundo Clarice, “arrumaram as 
coisas em uma tarde”.  
A família passou por uma grande desestabilização emocional e econômica, 
G.S., para manter a casa, teve que deixar sua área de atuação e começar a fazer 
chocolates. Quando conseguiu o emprego onde trabalha atualmente – empresa 
responsável pelos semáforos da cidade – se manteve fazendo chocolate para ajudar na 
renda da família. Já Clarice passou a dedicar-se exclusivamente ao cuidado do filho e 
abandonou a profissão que exerceu por 15 anos.  
Na época da entrevista, Paulo cursava o primeiro ano do ensino médio, no 
período da manhã, em uma escola estadual próxima a sua residência. Estuda na mesma 
escola desde o sexto ano do ensino fundamental. Acorda todos os dias às 5h15 para dar 
tempo de se arrumar até que o transporte, fornecido pelo Estado para pessoas com 
deficiência física ou mobilidade reduzida, passe para pegá-lo. Ao final do período de 
aula, esse mesmo transporte leva Paulo de volta até sua casa. 
Sua escola tem acessibilidade através de rampas de acesso, portanto, Paulo é 
capaz de frequentar todos os espaços da escola. Conta também com Auxiliar de Vida 
Escolar (AVE) que o leva ao banheiro e o auxilia a se alimentar durante o período de 
intervalo. Para realizar as refeições, Paulo tem uma mesa adaptada própria, que leva 
consigo para a escola. No contraturno escolar, duas vezes por semana, frequenta a Sala 
de Apoio Pedagógico (SAP). Estar na mesma escola desde o início do fundamental II 
não evitou que Paulo reprovasse por duas vezes o oitavo ano. As lições adaptadas ficam 
a critério de cada professor, sendo que alguns as passam e outros não. Além das aulas, 
Paulo não participa de nenhuma outra atividade da escola: seja passeio ou festas.  
Começou a usar a cadeira de rodas com 9 anos, quando estava no 2º do ensino 
fundamental. Duas vezes por semana, Paulo falta às aulas para fazer o acompanhamento 
fisioterápico na Associação de Assistência à Criança Deficiente (AACD). Lá, conta com 
um atendimento pedagógico de cerca de 20 minutos por dia, focado em sua 
alfabetização.  
Paulo viaja sempre com a família para a praia, na casa de uma tia. Também 




o que mais gosta de fazer é jogar videogame – no dia da entrevista, enquanto 
conversava com sua mãe e outros familiares que haviam chegado para uma visita, Paulo 
pediu licença para ir ao quarto jogar.  
Quando conheci Paulo, ele me dizia que queria ser projetista de carro e vivia 
desenhando carros turbinados. Atualmente, ele me diz que quando terminar a escola 
talvez queira fazer um curso relacionado à culinária. A família acredita que é porque o 
pai gosta muito de cozinhar e Paulo o ajuda criando receitas. 
A segunda família entrevistada é de Valter. Nesse caso, ele e sua mãe Adélia 
são nossos interlocutores. Vivem em uma cidade da Grande São Paulo a cerca de 40 
quilômetros da capital. O bairro é marcado pela presença de comércios e galpões, 
pequenas fábricas, distribuidoras, etc. Há, ainda, muitos terrenos baldios, calçadas 
estreitas e outras não cimentadas. Não há uma grande oferta em termos de serviço de 
saúde, educação e outros órgãos públicos no bairro, embora eles tenham me contado 
que recentemente foi inaugurada uma subprefeitura e há uma policlínica em construção, 
indicando o crescimento do bairro. A casa da família fica em um terreno bastante 
grande, cuja frente é locada para um lava-rápido. Ao fundo, há um sobrado, sendo que 
Valter, a mãe e os avós vivem na parte de baixo.  
A relação da família com o bairro precede cerca de duas gerações, quando os 
avós de Adélia e outras famílias ocuparam os terrenos no pé da serra e foram abrindo 
loteamento. Ela me conta que a rua toda pertencia a sua avó e que foi sendo dividida 
entre os filhos – muitos venderam suas partes. O local onde residem é a parte que coube 
à mãe e ao pai de Adélia. A vizinhança é marcada pelo parentesco que ficou expresso 
nos acessos do quintal a outros quintais de irmãos de Adélia que, em vários momentos, 
apareceram na casa durante a entrevista. 
Adélia deixou de estudar para trabalhar ainda jovem e teve sua primeira filha 
aos 25 anos. S.M., 27 anos, que vive com o namorado e tem um filho de cerca de 3 ou 4 
anos. A criança está há alguns meses vivendo com Adélia, quando lhe pergunto, ela me 
diz que ela a adotou, que o menino não quer ir embora e que tem mais espaço e gente 
para brincar ali. Valter é um ano mais novo, ou seja, está com 26 anos e tem mais uma 
irmã, de 21 anos, C.M., casada e com dois filhos pequenos – o mais novo com 3 meses 




pizzaria. O ex-marido de Adélia e pai de seus filhos a abandou quando sua filha caçula 
estava com cerca de 7 dias. Ela atribui isso à descoberta da doença de Valter e ao fato de 
seu ex-marido ter ido viver com outra mulher. Destaca, ainda, que ele se envolveu com 
drogas e acabou preso.  
Esse pai ausente volta para a vida da família em 2013, por cerca de 5 meses, e 
busca, segundo Adélia, fazer tudo o que não fez durante a vida dos filhos. Um irmão de 
Adélia o ajudou a encontrar emprego. Por conta da recaída com as drogas, Adélia 
buscou um lugar em que pudesse interná-lo para que se tratasse. Depois de alguns 
meses, ele saiu e começou a trabalhar em outra cidade, onde foi assassinado.  
Atualmente, a família vive com a aposentadoria dos avós e o benefício que 
Valter recebe do governo. Quando cheguei a sua casa, o avô de Valter estava sentado, 
curvado ao chão, colocando zíper manualmente. Um serviço que pegam em milheiros 
de uma fábrica e envolve toda a família. Além disso, Márcia tenta alguns outros 
recursos, como naquela época, por exemplo, fazia muito calor, tinha começado a fazer 
sorvete e gelinhos para vender. 
Sua casa é uma espécie de memorial da Abdim. Uma série de quadros e 
trabalhos feitos pelas pessoas atendidas na época da associação decoram sua sala. Ela 
me diz que está guardando para quando fundarem uma nova associação. Algo no qual 
ela se empenha bastante, organizando almoços e ajudando na divulgação da venda de 
perfumes – uma vez que uma pequena porcentagem dos valores arrecadados com essas 
ações é convertida para os fundos da associação.  
Adélia é uma mulher cujas marcas de uma vida sofrida são bastante evidentes 
nas linhas do rosto. Apesar disso, é sorridente e bastante disposta. Não parou em 
nenhum momento durante a entrevista – permaneceu em pé – e foi solicitada várias 
vezes por vizinhos – familiares ou não, pessoalmente ou por telefone. Pareceu ser uma 
figura de apoio, não apenas de Valter, mas de outras pessoas que vivem ao seu entorno. 
Valter, por sua vez, é um rapaz de sorriso tímido, com expressividade bastante sútil. 
Tem o corpo bastante marcado pela distrofia, os movimentos da mão são lentos e 
exigem bastante esforço. Mostra-se, muitas vezes, incomodado com a espontaneidade 
da mãe, fazendo comentários de censura, e também é bastante comprometido em fazer 




Valter, por conta da distrofia, já enfrentou cirurgias muito complexas, como a 
da escoliose, que em seu pré-operatório o fez ficar preso em uma haste, que lhe esticava 
pelo crânio, mantendo seu corpo todo ereto. Isso perdurou por alguns dias e exigiu uma 
recuperação longa e dolorosa. Há restrições de medicações para pessoas com distrofia, 
portanto, Adélia afirmou que Valter teve que aguentar as dores sem recorrer ao uso de 
muitos medicamentos que lhe pudessem aliviar. Enquanto Adélia rememorava esse 
período, os olhos de Valter marejaram e ele permaneceu em silêncio. 
No que tange à escolarização, Valter concluiu o ensino fundamental I, 
entretanto com um percurso bastante conturbado, pois parou de estudar na segunda série 
e depois, quando retornou, fez as quatro séries em um ano. Não seguiu estudando, 
apenas depois dos 20 anos voltou à escola para fazer a Educação de Jovens e Adultos 
(EJA), mas tampouco concluiu o primeiro ano dessa modalidade. 
A última família entrevistada foi a de Carlos, de 19 anos. Ele e sua mãe Maria, 
de 44 anos, foram nossos interlocutores. Vivem na mesma cidade da Grande São Paulo 
de Paulo – outro sujeito de nossa entrevista. Entretanto, em um bairro em construção 
onde as casas são marcadas pelos blocos de cerâmica a vista. As ruas são estreitas e 
sinuosas, os carros estacionam nas calçadas também estreitas. É um loteamento 
residencial sem muitas opções de comércio e serviços públicos na redondeza. A casa da 
família está localizada em uma rua marcada por forte inclinação, formando uma subida 
e sem saída. Segundo Maria, a residência ficava abaixo do nível da rua, mas, por conta 
da escada que dificultaria o acesso de Carlos, construíram uma casa térrea nivelada com 
a rua.  
Maria é enfermeira e trabalha em uma Unidade Básica de Saúde (UBS) perto 
de casa. Uma mulher de aparência bastante jovem, simpática e receptiva. O marido C., 
de 44 anos, é marceneiro e pastor na igreja que a família frequenta. Os dois demonstram 
muita atenção em relação aos assuntos de Carlos, que atualmente está cursando o 
primeiro ano de assistente administrativo no Serviço Nacional de Aprendizagem 
Industrial (Senai). Construíram no quarto, com ajuda de amigos, um guindaste que 
auxilia a tirar Carlos da cama e colocá-lo na cadeira. Nas noites em que vão à igreja, 




amigos ou vizinhos. Carlos também frequenta a igreja aos finais de semana, espaço 
onde tem muitas amizades. 
Um pouco depois que encerramos a entrevista, um amigo de Carlos, do Senai, 
que é deficiente visual telefonou. Carlos passou para o pai e disse que o amigo precisava 
conversar porque estava muito triste. O pai prontamente atendeu e se dirigiu a um lugar 
privado para dar sequência à conversa. Essa cena e outros momentos da conversa, 
quando Carlos demonstrou preocupação com outros amigos que possuem alguma 
deficiência, mostra-nos se tratar de uma família bastante solícita e atenciosa. Carlos é 
um rapaz com um semblante alegre. Passa a maior parte do tempo sorrindo e sempre 
tem falas bastante positivas. Está muito animado com o curso que está fazendo e 
ansioso para entrar no mercado de trabalho.  
Em seu percurso escolar, Carlos não teve nenhuma reprovação e, atualmente, 
frequenta o Senai em um curso técnico-profissionalizante de auxiliar administrativo. 
Tem interesse em fazer uma graduação na área de ciências da computação.  
 
3.4 – Análise dos Dados 
 
O excedente de visão é o broto em que repousa a forma e de onde ela 
desabrocha como uma flor. Mas para que esse broto efetivamente desabroche 
na flor da forma concludente, urge que o excedente de minha visão complete 
o horizonte do outro indivíduo contemplado sem perder a originalidade deste. 
Eu devo entrar em empatia com esse outro indivíduo, ver axiologicamente o 
mundo de dentro dele tal qual ele o vê, colocar-me no lugar dele e, depois de 
ter retornado ao meu lugar, completar o horizonte dele com o excedente de 
visão que desse meu lugar se descortina fora dele, convertê-lo, criar para ele 
um ambiente concludente a partir desse excedente de minha visão, do meu 
conhecimento, da minha vontade e do meu sentimento. 
BAKHTIN, p. 23, 2011 
 
Para fins analíticos, desdobramos os dados da pesquisa em dois eixos: o 
primeiro discorrerá sobre as condições de possibilidades de acesso e permanência, 
enquanto o segundo sobre a constituição dos sujeitos nos e pelos percursos escolares, a 
partir de suas vivências.  Optamos, ainda, por desmembrar o segundo eixo em quatro 




diagnóstico pelas mães; as condições de possibilidades volitivas; as condições de 
possibilidades de enfrentamento do estigma e, por fim, as condições de possibilidades 
de aprendizagem. Há, em todas as narrativas, elementos para a discussão dessas 
questões, entretanto, em algumas elas aparecem com mais força do que outras 
propiciando uma discussão mais fértil.  
 
3.4.1) Condições de Acesso e Permanência: Transporte, Acessibilidade e Auxiliar de 
Vida Escolar 
 
O acesso ao transporte especializado para pessoas com deficiência é 
prerrogativa básica para possibilitar a educação inclusiva da pessoa com DMD. Tanto 
pelo alto custo que as necessárias adaptações no automóvel significam no rendimento da 
maior parte das famílias brasileiras, como pelo fato do horário letivo coincidir com 
períodos em que os responsáveis legais estão no trabalho. Essas são apenas duas 
variantes, dentre inúmeras que justificam a dificuldade das famílias em garantir o 
deslocamento de seus filhos.  
 A Constituição Federal, em seu artigo 23, afirma competir ao Estado 
proporcionar os meios de acesso à educação. Ainda nesse sentido, por meio de seu 
artigo 206, postula igualdade de condições para o acesso e permanência na escola. 
Sendo assim, compreendemos que há, no âmbito legislativo, prerrogativas que 
assegurem políticas públicas de transporte especializado. Atualmente, na Secretaria da 
Educação do Estado de São Paulo, vigora a Resolução SE nº 27 de 2011, que dispõe 
sobre a concessão de transporte escolar para assegurar o acesso às escolas públicas 
estaduais. Nela expressa-se 
Artigo 4º - O transporte escolar, com presença de monitor, será fornecido ao 
aluno com necessidades educacionais especiais, que não apresente 
desenvolvidas condições de mobilidade, locomoção e autonomia no trajeto 
casa/escola/casa, ou seja:  
I - cadeirante ou deficiente físico com perda permanente das funções motoras 
dos membros, que o impeça de se locomover de forma autônoma;  
II - autista, com quadro associado de deficiência intelectual moderada ou 
grave, suscetível de comportamentos agressivos e que necessite de 
acompanhante familiar;  
III - deficiente intelectual, com grave comprometimento e com limitações 




IV - surdocego, com dificuldades de comunicação e de mobilidade;  
V – aluno com deficiência múltipla que necessite de apoio contínuo; 
 VI - cego ou com visão subnormal, que não apresente autonomia e 
mobilidade necessárias e suficientes para se localizar e percorrer, 
temporariamente, o trajeto casa/escola/casa. (SÃO PAULO, 2011) 
 
É importante salientar que o transporte para pessoas com mobilidade reduzida 
é garantido por meio de resolução desde 2009, no Estado de São Paulo. Nesse sentido, 
os entrevistados, mesmo sendo de municípios distintos, estão amparados legalmente no 
que tange ao acesso às escolas da rede estadual. Todos os alunos são da região 
metropolitana de São Paulo, que conta com um Serviço Especial Conveniado Ligado, 
parceria entre a Empresa Metropolitana de Transportes Urbanos de São Paulo 
(EMTU/SP) e a Secretaria da Educação do Estado. O serviço é gratuito e oferecido para 
pessoas com deficiência física ou mobilidade reduzida severa e se caracteriza pelo 
deslocamento expresso do tipo “porta a porta”, isto é, que cumpre o trajeto da casa até a 
escola e o retorno da escola até a casa. 
É desse convênio que Paulo faz uso para seguir seus estudos no ensino médio: 
G: E como é que você faz pra ir até a escola? 
Paulo: Transporte.  
G: Tem um transporte da cidade que vem te buscar? 
Paulo: Tem. Tem.  
G: É da prefeitura ou é... 
Paulo: Do Estado.  
Paulo: Do Estado.  
Clarice: Daquele “Ligado”. 
G: É o “Ligado”? 
Paulo: É. Da EMTU, né? 
Clarice e Paulo: É.  
 G: Ah, legal. Aí ele vem, pega o Paulo, deixa o Paulo na escola e depois, 






A partir do contato com esse excerto, é possível inferir que Paulo é 
contemplado por uma política pública que garante sua ida à escola e seu respectivo 
retorno para a casa, considerando os horários de aula e garantindo sua frequência nos 
dias em que se dirigia a tal instituição.  
Ainda que haja uma política pública que subsidie a experiência de Paulo, é 
importante ressaltar que não se trata de algo de alcance totalizante, uma vez que se 
distingue muito da experiência vivenciada por Valter – também da região metropolitana 
de São Paulo, entretanto, de outro município. Quando pergunto sobre a distância da 
escola e da casa, Valter e sua mãe me dizem do transporte. 
Adélia: Bom, de a pé, faço em 15 minutos.  
G: 15 minutos, e então de perua era...  
Valter: Era mais rápido.  
G: Bem mais rápido.  
Adélia: E tinha outra coisa também, elas nunca vinham pegar o Valter no 
horário certo. O Valter sempre chegava na segunda aula.  
G: Ah, e você achava que isso atrapalhava?  
Valter: É, atrapalhava também.  
G: É? Por que você não gostava de chegar na segunda aula ou por que você 
achava assim “Ah, perdi...” 
Valter: É aí eu chegava e já tinha que ir embora depois, né?  
G: Ah, ficava um período bem curto? 
Valter: É.  
G: É? E como é que foi...  
Valter: Eu não aprendia nada.  
 
Apesar do transporte existir, cumprindo a resolução, seu funcionamento é 
ineficaz na medida em que não garante ao aluno a permanência no turno completo. 
Além de chegar atrasado, o aluno também deixava a escola antes do fim das atividades. 
Para Valter, o atraso impactava diretamente na sua possibilidade de aprender. O 
advérbio “também” sugere que o transporte tenha sido um, dentre outros fatores, que 
provavelmente o levaram a desistir da escola. 
Adélia: Eu acho que eles não levavam a sério. O Valter ia, chegava na 






Adélia: Não esperava terminar, sabe? 
G: Essa perua, vocês conseguiram como? Ela era de onde? 
Adélia: Foi na Educação que conseguiu. Essa perua, ela é terceirizada, mas 
ela faz trabalho pra Educação, né? Só que é uma perua pra pegar, acho que, 
era 19h que ela pegava [...]...aí depois vinha e pegava o Valter, pegava outro 
paciente lá embaixo, e é onde atrasava tudo. Aí ela vinha e pegava eles 
primeiro, às 22h, pra dar tempo de pegar os outros no horário certo. Aí 
prejudicava os daqui, né?  
 
Enquanto Valter nos revela o impacto direto em sua aprendizagem, a mãe 
relaciona a falta de logística adequada ao descaso dos órgãos públicos frente aos estudos 
do filho, uma vez que ele entrava atrasado e tinha que sair mais cedo. Ela nos explica 
que o carro que levava Valter também levava mais seis pessoas de bairros e escolas 
diferentes.  Como Valter era da região mais distante de onde o carro saía, era um dos 
últimos a ser levado para a escola e o primeiro a ser buscado – para que houvesse tempo 
de fazer o caminho inverso.  
Mesmo que no decorrer de sua fala fique evidente que ela compreende que não 
era uma ação que atingia unicamente Valter, conclui que a localização geográfica 
concorria para que fossem ainda mais prejudicados pela oferta de transporte 
inapropriada. Sua enunciação, entretanto, é bastante contundente a respeito de como 
significa o descaso: “Eu acho que eles não levavam a sério”.  
A questão é: quem não levava a sério e o que não era levado em consideração? 
No contexto enunciativo, fica nítido que os responsáveis pelo transporte, entretanto, 
perdemos a instância: são os motoristas, a empresa, os gestores? A fala de Adélia é 
desencadeada pela afirmação de Valter de que, por causa do atraso, não conseguia 
aprender, de modo que nos faz pensar que o que eles não levavam a sério era os estudos 
de Valter, ou, em última análise, o próprio Valter.  
Nesse sentido, podemos nos questionar a respeito do impacto que o mau 
funcionamento de uma política pública ou de um programa social podem gerar na 
medida em que, nas vivências concretas, atribui-se o seu mau funcionamento ao 




a descrença na escolarização das pessoas com deficiência, assume um caráter 
individual: vira a descrença em Valter. 
Portanto, há dois cenários de uma mesma política pautada na Resolução SE nº 
27: Paulo, com um transporte que o leva e busca nos horários certos, e Valter que, em 
sua segunda tentativa de retorno à escola, conta com um transporte precário que o 
desmotiva e contribui para que seu abandono escolar se efetive. 
Embora a legislação sobre transporte o assegure apenas à Educação Básica que, 
no Brasil, abrange até o Ensino Médio, o caso de Carlos é revelador de como funcionam 
as políticas públicas. Para frequentar o ensino profissionalizante, sua família buscou 
apoio de um advogado: 
Carlos: Mas o mais forte é o Senai, né? Que no Senai você tá aprendendo, 
por isso que eu tô...  
G: E como é que você vai até o Senai?  
Carlos: Vou de um transporte que minha mãe conseguiu por um advogado. 
Uma van.  
G: Uma van? É? E a van é de onde?  
Carlos: Da prefeitura, pela saúde. Em vez de encaminhar pela educação, 
encaminhou pela saúde.  
G: E aí eles conseguem te levar todos os dias no horário que você tem que 
entrar mesmo? E busca no horário...  
Carlos: Leva e busca. É. Só leva no Senai, no Sesi minha mãe se vira e leva 
eu de carro, fazer o quê? 
G: Que é da saúde também?  Da educação vocês não conseguiram nenhuma 
van?  
Carlos: Não conseguiu, falou, encaminharam pra saúde. Aí tão levando, 
graças a Deus, né? Que minha mãe trabalha, é ruim, né? Perder o trabalho 
dela.  
 
Sua requisição foi atendida parcialmente, uma vez que sua rotina de estudos se 
divide entre Sesi e Senai, sendo esse último apenas uma vez por semana. Portanto, nos 
outros quatro dias a mãe de Carlos precisa levá-lo. Quando pergunto a ela sobre o 
transporte, me explica-me o trâmite para conseguir um transporte. 
Maria: No Senai. Que eles alegam que, eu liguei pra vários locais, e eles 
alegam que o Carlos terminou o Ensino Médio e tá bom. Tá bom assim, né? 
Pra Prefeitura. Que não tem mais transporte da educação pra eles.  




Maria: E aí por mais que é um serviço, é um projeto remunerado, mas eu não 
consigo pagar um transporte muito caro. É mais de R$2.000,00, bem mais. 
Não aguenta, nós não têm perna pra pagar um transporte adaptado, mas é 
razoável, né? Aí no começo eu comecei a levar ele, levei três meses na minha 
hora do almoço, então você imagina, eu quase dormia no meu lanche, né? 
Levar, eu levava ele de carro, pra ele não perder, eu fiz isso. Levava ele de 
carro, deixava o carro lá no Senai, eles falaram que eu podia deixar o carro lá, 
que o carro é adaptado, né? Deixava o carro lá, voltava de ônibus pra 
trabalhar e pagava uma pessoa pra ir de ônibus e trazer ele e o carro.  
G: Nossa!  
Maria: Três meses eu fiz isso.  
G: O carro adaptado é de vocês? Vocês têm um carro adaptado?  
Maria: É, essa Kangoo que tem aquele braço hidráulico.  
G: Aham, entendi.  
Maria: Então foi muito difícil, eu fiz mesmo porque ele tava muito 
interessado e é um projeto bom, ele queria estudar, e no meu serviço o 
pessoal também é muito legal, chegava todo dia 1h30 atrasada, né? Porque 
em 1h você não consegue fazer tudo isso. Eu nem almoçava.  
G: Aham.  
Maria: Eu ia, voltava, aí como tem banco de horas, essas coisas, eu fui 
marcando... Isso... Aí entrei com advogado, né? Mas que eu podia perder, 
como ganhar, porque eles não dão certeza. Mas graças a Deus o juiz assinou, 
como eu tinha direito.  
 
Embora a legislação não garanta o transporte adaptado para o ensino superior, 
por meio de trâmites jurídicos e precisando pagar um advogado, incorrendo, portanto, o 
risco tanto de ganhar como de perder a ação, a mãe de Carlos consegue assegurar aquilo 
que para ela é um direito. Quando ela afirma “mas graças a Deus o juiz assinou, como 
eu tinha direito”, evidencia-se que ela compreende a garantia do transporte como 
direito, não porque está prescrito, mas porque é uma exigência “razoável”. Ainda que 
não haja um decreto que dê suporte a essa demanda, a partir de uma percepção ética e 
lógica, a mãe de Carlos se mune de um argumento jurídico e é por esse caminho que 
consegue assegurar, ainda que parcialmente, um transporte. 
Carlos, quando falava sobre o transporte, ressaltou que esse recurso havia sido 
encaminhado pela saúde e não pela educação, demonstrando clareza a respeito das 
funções de cada secretaria e que está a par daquilo que diz respeito a sua vida e, mais 




Carlos a ressaltar a via pela qual conseguiu o acesso ao transporte, ainda que 
demonstrando um claro desconforto, retomamos, com sua mãe, esse tópico. 
G: E aí vocês conseguiram... E ele disse que foi pela Saúde, não foi pela 
Educação. 
Maria: É, aí conseguimos e como... Ah, pra eles não importa, entendeu? 
Conseguiu, eles conseguiu transporte então ótimo, fico feliz, é o que importa 
mesmo. Só que eu pensei que ele fosse usar o da saúde, o da saúde já tem as 
cuidadoras também, que já vem junto, já tem o transporte certinho. 
Carlos: Da educação, né?  
Maria: Da saúde não, cada dia vem um, vai buscar não sei quem, outro lá do 
outro lado e aí demora, teve dia dele chegar muito tarde. Agora que 
melhorou.  
 
O discurso da mãe conflita com o de Carlos. A afirmação “ah, pra eles não 
importa, entendeu? Conseguiu, eles conseguiu transporte então ótimo, fico feliz, é o que 
importa mesmo” contrasta com a ênfase de Carlos em dizer que o encaminhamento não 
se deu pela via que ele julga adequada. Tal incômodo pode ser esclarecido quando a 
mãe nos conta que solicitou o transporte para os outros dias da semana e nos narra o 
seguinte diálogo: 
Maria: Eu liguei pra pessoa do transporte e ela falou assim “Ah, mas se a 
gente ficar colocando o Carlos todo dia, né, assim? Vou levar o Carlos todo 
dia pra escola, tô chegando com o carro com uma pessoa que tem câncer...”  
G: Eles jogam esse argumento? 
Maria: Falou isso pra mim. E eu não, ela sabe que eu trabalho na UBS, então 
eu falei “Não, eu entendo, jamais eu quero que uma pessoa que faz um 
tratamento sério...”, mas eu falei pra ela, sinceramente não sei por que o 
Carlos tá no ônibus da saúde, era pra ele estar no transporte da educação. Se 
ele tá no da saúde eu não posso fazer nada, né?  
G: Uhum.  
Maria: Eu não quero que tire de um pra colocar pra ele, só sei que ele 
também tem o direito de continuar estudando. Aí tá nesse empasse. Ela fala 
“Ah, mas eu não recebi papel ainda, quando receber a gente volta a 
conversar”.  
 
A família vivencia essa tensão do alívio e da culpabilização. O alívio, porque a 
mãe de Carlos, para levá-lo, perde o seu horário de almoço e volta atrasada para o 
trabalho, utilizando seu banco de horas. Esse transporte, nesse contexto, ainda que seja 




organizado, sem que ela tenha que ficar sem refeição. A culpabilização vem por essa 
voz da pessoa do setor de transporte, com quem a mãe de Carlos dialoga e que, com 
grande violência, explicita que, ao usar o transporte, eles tomam o lugar de alguém que 
faz um tratamento sério.   
A família reage à força desmotivadora desse julgamento, por acreditar 
fortemente que seguir estudando após finalizada a educação básica é um direito de 
Carlos, ainda que não garantido positivamente. Faz sentido à família que ele continue 
sua trajetória e realize o sonho de cursar uma faculdade. As projeções de futuro de 
Carlos extrapolam as garantias legais, acentuando-se ainda mais o enfrentamento entre 
família e setores públicos governamentais, precisando, por isso, da mediação de um 
advogado.  Nesse sentido, fica evidente o quanto uma família precisa dispor, em termos 
não apenas de custo, mas do quanto precisa circular por diferentes esferas, dominar 
diferentes linguagens – sobretudo a jurídica, para garantir o acesso ao ensino superior e 
profissionalizante. Nas palavras de Maria “eu fiz mesmo porque ele tava muito 
interessado”. Essa foi a condição fundamental para que a família se dispusesse, 
entretanto, como discutiremos mais adiante na análise, a própria emergência volitiva 
depende de condições concretas.   
Para enfatizar ainda mais a complexidade da questão do transporte, retomo a 
questão do percurso de Paulo e a trajetória de sua mãe em busca de garantir-lhe o acesso 
à escola. 
G: Ah, uma outra coisa que eu queria saber, o transporte foi fácil de você 
conseguir? Esse transporte pra levá-lo na escola?  
Clarice: Foi. Foi e não foi. Porque quando o Paulo estava na escola que vocês 
falam Ensino Fundamental I [...] o Paulo não tinha transporte. A gente ia 
levar e buscar, levar e buscar. Aí eu consegui um transporte, era perua, era 
Kombi naquela época. O Paulo chama de “Kombosa” ai eu vi o negócio e 
falei “oh, quem fala Kombosa também, Paulo” (risos). Aí o Paulo já tava 
grande, tinha que pegar ele no colo, subir e colocar. E um dia um vi um rapaz 
escorregando, ai eu fechei meus olhos, escorregou assim, mas ele conseguiu 
segurar. Imagina o medo e a responsabilidade que ele ficou? E quando isso 
aconteceu eu fechei um circo, e fui na prefeitura, eu fui na Sedesc que cuida 
da pessoa com deficiência e fui na Secretaria de Educação, eu fiz um pedido 
pra todo mundo, mandei carta pra todo mundo, contando isso e que queria 
um transporte adaptado pra levar o Paulo. Não tinha na cidade, não existia. Aí 
eu fiz um pedido pra Secretaria de Educação, que eu acho que ela mandou 
pra Secretaria do Estado, não existia, então quando veio, saiu esse transporte 
adaptado, o Paulo já não tava mais, já tava no Estado, que até então era do 
Município [...]. Mas essa briga é de muitos anos. Aí quando o Paulo foi pra 5ª 




Ligado, mas até então, quando eu briguei por esse transporte a diretora da 
escola falou “Mãe, é um trabalho de formiguinha, você vai e vai sofrer muito 
pra chegar lá, mas você consegue chegar”. Eu fui a primeira mãe a entrar 
com esse pedido de transporte, eu fui a primeira mãe a pedir o transporte 
adaptado e a primeira a pedir o cuidador. Porque não tinha. Mas o Paulo fez 
uso sim e quando ele saiu, ficou servindo pra outros, pra outras pessoas, que 
hoje já usam o transporte adaptado. Por isso que eu falo assim, a minha vida 
é só brigar. Brigou pelo transporte escolar, brigou pelo transporte da saúde. 
 
O relato de Clarice coloca em manifesto todo um trâmite até que Paulo, 
finalmente, tenha seu direito de ir à escola garantido: o processo “foi e não foi” fácil. 
Mais do que levar e buscar, esse transporte precisa dar segurança e conforto, de modo 
que apenas um transporte adaptado pode, efetivamente, satisfazer a necessidade de 
pessoas com DMD por conta da restrição de mobilidade.   
A vivência concreta já vinha dando sinais de esgotamento em relação ao uso de 
um transporte inadequado, quando Clarice diz que “o Paulo já tava grande, tinha que 
pegar ele no colo”. Isso revela-nos uma situação bastante incômoda, tanto para quem o 
levava, precisando levantá-lo, para garantir sua acomodação, como para o próprio 
Paulo, que podia ser machucado nesse processo. A situação limite ocorre quando a 
integridade física de Paulo é ameaçada. Percebemos isso por meio da narrativa de 
Clarice, sobretudo quando nos aponta o episódio em que o funcionário do transporte 
escorrega com seu filho no colo.  O perigo que tal incidente representa é um ponto 
decisivo. Tal tensão leva Clarice a procurar todos os órgãos e instâncias competentes – 
prefeitura e secretarias. Não é a partir de um discurso reivindicatório de um direito que 
ela solicita o transporte, mas a partir de uma situação limite que vivencia.  
Clarice: Eu fui a primeira mãe a entrar com esse pedido de transporte, eu fui 
a primeira mãe a pedir o transporte adaptado e a primeira a pedir o cuidador. 
Porque não tinha. Mas o Paulo fez uso sim e quando ele saiu, ficou servindo 
pra outros, pra outras pessoas, que hoje já usam o transporte adaptado. 
 
Clarice compreende-se como protagonista de uma luta. Em suas palavras, foi 
sua ação direta que garantiu o transporte não apenas para Paulo, como para todos os 
outros que dele necessitam. Ela classifica esse embate para conquistar o transporte 
como briga, enfatizando o confronto entre a sociedade civil – nela personificada – e os 




Em sua fala, briga é não apenas a tensão, mas a violência que essa tensão 
implica, explicita como ela pode ser definidora da forma de viver de um sujeito, uma 
vez que se estende por um longo prazo até que se obtenha uma resposta satisfatória. 
Ainda nesse sentido, destaca que quando uma questão é superada, haverá muitas outras 
que exigirão o mesmo esforço, que ensejam, portanto, outras tensões a serem, dia após 
dia, enfrentadas. Isso fica evidente quando Clarice afirma: “Por isso que eu falo assim, a 
minha vida é só brigar”. Quando ela utiliza a expressão “é só”, enfatiza que a totalidade 
de suas ações se manifesta em forma de briga, para que garanta, minimamente, 
qualidade de vida e acesso aos diferentes espaços pelo seu filho. 
Eliminar as barreiras arquitetônicas é um dos pressupostos para a inclusão 
social das pessoas com deficiência. Há um escopo de leis e decretos
22
 que assegurem a 
necessidade de garantir que espaços públicos sejam adaptados ou construídos a partir do 
desenho universal
23
. Ao olharmos o percurso escolar dos sujeitos participantes de nossa 
pesquisa, tais questões emergem com grande com força, como condição de escolha da 
própria escola. 
Paulo estuda em uma escola com rampa de acesso para todos os ambientes, sua 
sala, inclusive, fica no andar de cima. Clarice me conta que quando Paulo passou para o 
fundamental II e teve que mudar de escola, buscou auxílio na Secretaria da Educação 
para que a indicassem as escolas que pudessem oferecer-lhe uma estrutura adequada. 
Foi pessoalmente conhecer algumas delas e me conta suas impressões 
Clarice: Então eu não quis levar ele nessa escola, ai eu fui na Secretaria da 
Educação e falei “olha, eu não quero meu filho nessa escola, parece uma 
prisão”. E eu não gostei, tive uma sensação muito ruim da escola. Quando fui 
conversar com a professora os alunos não deixavam a professora falar. E 
outra, tinha que passar por um elevador para chegar no outro, na outra sala, 
no caso que seria a dele.  
G: Uhum 
Clarice: Então pensei assim, já vi tantos casos de alunos que vai para a escola 
e não tem acesso e fica ali sem fazer nada no pátio.  
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Clarice: Porque eles dizem que vai esperar consertar e não conserta. Ai eu 
falei “Não, melhor não”. 
 
Em sua fala, Clarice pontua aspectos negativos da escola que comumente são 
criticados, seja por estudiosos da educação – como relacionar os aspectos arquitetônicos 
do espaço com o da prisão, evidenciando seu caráter de controle –, seja pela 
comunidade escolar como um todo – como a indisciplina dos alunos de modo geral. 
Revela-se, portanto, como uma mulher que atenta para os diversos aspectos 
constitutivos de uma escola a fim de que possa escolher a melhor opção para seu filho. 
Rompe com a ideia de proximidade escola-casa como quesito primordial para a 
matrícula.  
Observar constantemente a adequação dos espaços para que o filho possa 
frequentar a escola é um de seus imperativos e se desvela, também em relação aos 
espaços não-escolares. Exemplo disso é o fato de que quando encerramos a entrevista, 
conversamos sobre temas gerais e, nesse contexto, ela, mencionou algumas cidades que 
considera boas para visitar. Dentre seus critérios para mensurar essa noção de boa, 
estavam a condição das calçadas e a presença de estabelecimentos acessíveis. 
Evidentemente, as experiências do observar os aspectos arquitetônicos e urbanísticos 
como condição de relacionar-se com os lugares, possibilita, também, um olhar mais 
apurado para outros elementos constitutivos de uma escola, além da própria 
acessibilidade. 
Para além das próprias experiências, é interessante destacar como as vivências 
de outras pessoas – com a mesma doença de seu filho – também vão se entrelaçando em 
sua forma de olhar e significar o mundo. Quando rejeita o uso do elevador, além de 
denunciar a falta de manutenção dos aparelhos que garantem a acessibilidade, Clarice 
também traz à tona a experiência de outra pessoa quando diz “então pensei assim, já vi 
tantos casos de alunos que vai para a escola e não tem acesso e fica ali, sem fazer nada 
no pátio”. Nesse contexto, ela se refere à experiência que Carlos teve quando estava no 
ensino fundamental e que ele me contou durante sua entrevista. 
Carlos: Ah! Tenho que falar uma coisa da escola também! Que eu sofri muito 
foi quando do [Nome da escola], que mandavam eu estudar lá em cima. Aí 





Carlos: Tinha uma vez, foi na 7ª série, que eu estudei num laboratório, um 
cheiro horrível. Só por causa que não tinha sala, porque tava usando a outra 
sala de baixo.  
G: E você já chegou a ficar preso no elevador? 
Carlos: Não! Graças a Deus não! 
G: Não? 
Carlos: É...eu ia ficar com trauma. 
[...] 
G: Aí quando o elevador quebrava, como você fazia? Eles colocavam sua sala 
no laboratório? 
Carlos: É! Levavam no laboratório. Minha mãe até corria atrás pra resolver, 
né mãe? Os casos... 
G: Demorava muito tempo pro elevador... 
Carlos: Demorava. 
Maria: Era uma luta. 
Carlos: Era uma luta. Os pais brigavam. Foi na 7ª série. 
Maria: Aí acaba sofrendo ele e alguns alunos. Às vezes, também toda a 
classe. 
G: Ahan. E você já teve problema, alguma dificuldade, em termos de 
conseguir a matrícula dele nessas escolas? 
Maria: Não, nunca. Cheguei e primeiro que essa daí é difícil conseguir vaga. 
Aí quando eu fui, a primeira vez eu quis que (inaudível) nessa escola. 
Cheguei assim, até me assustei, que eu pensei que “ah, então tá, vamos 
esperar um pouco” e ela falou “traz o documento dele”, tá e na mesma hora 
eu fiz a matrícula. Então foi assim, portas abertas mesmo. Aí começamos a 
ter essas dificuldades, né? Do elevador, porque eles colocavam eles no 
primeiro andar. Aí comecei também, toda hora reclamava com a diretora e 
eles ficavam lá, mó frio no pátio, na época do frio. 
 
Apesar de não ter havido nenhum tipo de empecilho em relação ao processo de 
matrícula dos alunos relacionados aos casos analisados neste estudo, aspecto que 
evidencia uma abertura maior das escolas para receber alunos com deficiência, ainda há 
uma série de barreiras arquitetônicas que precisam ser superadas. O episódio do 
elevador é paradigmático de uma perspectiva de gestão de recursos que, por vezes, 
chega a investir em infraestrutura, mas que não consegue fazer a manutenção, de forma 
que tais iniciativas se tornam rapidamente obsoletas, impróprias ou inviáveis para o uso.  
Em uma escola cuja acessibilidade dependia fundamentalmente do elevador e, 




do frio, principalmente pelo fato da DMD ser uma doença que pode ter o quadro clínico 
bastante agravado por conta de um resfriado
24
. Portanto, nessas condições, não apenas é 
negado a Carlos as condições adequadas para acompanhar a aula, mas ele é exposto a 
uma situação de vulnerabilidade, podendo, inclusive adoecer. 
Carlos anuncia o episódio do elevador como algo que lhe trouxe bastante 
angustia: “Ah! Tenho que falar uma coisa da escola também! Que eu sofri muito...”. 
Coloca-se, portanto, em uma condição de quem tem a necessidade de dizer algo, precisa 
denunciar àquilo a que foi exposto e que lhe causou sofrimento: toda a turma ser 
obrigada a assistir à aula em um laboratório inapropriado, com um “cheiro horrível”, 
desvelando mais um dos muitos enfrentamentos da família com a escola  
No curso profissionalizante voltado a pessoas com deficiência, Carlos encontra 
uma infraestrutura mais adequada. Embora afirme que não há acessibilidade para alguns 
pisos superiores do prédio, sua sala e outros espaços da instituição, como a biblioteca, 
são acessíveis para pessoas que fazem uso de cadeira de rodas. Além disso, precisa que 
alguns ajustes sejam feitos para atender suas especificidades. 
Carlos: É! Mudou muita coisa: piso tátil, pôs rampa...melhorou tudo pra 
cadeirante. Quando eu fui lá, não tinha uma mesa boa pra mim, aí eles 
fizeram rapidinho uma mesa que dá pra entrar a cadeira, entendeu? 
G: Aí você usa uma mesa adaptada? 
Carlos: É! 
G: Ah! É uma mesa mais alta que... 
Carlos: Mais alta que dá pra encaixar a cadeira. Eles fizeram rapidinho. Eles 
se preocupam. 
 
Carlos sabe quais são as condições de acesso que lhe garantem uma melhor 
relação com o meio; sua presença transforma as condições de acesso e permanência 
fazendo com que se sinta respeitado. Reforça que “fizeram rapidinho”, pois, essa foi 
uma das poucas adaptações que não precisou do embate entre família e instituição de 
ensino como mote transformador.      
                                                 
24
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Valter, em sua segunda tentativa de retorno à escola teve que encarar a 
realidade das instituições educacionais que ainda não estavam adaptadas para receber 
pessoas com cadeira de rodas. 
G: E me conta, essa escola não tinha acessibilidade, né? Você falou que teve 
que brigar por rampa, por tudo. 
Adélia: Isso! E aí quando consegui o Valter já não tava mais lá. Só ficou pros 
outros cadeirantes que foram chegando. 
[...] 
Adélia: E aí o Valter não queria que eu ficasse junto, na época, né? 
G: E aí como é que fazia na escola, nesse um ano, como é que fez? 
Adélia: Então, os meninos ajudavam, né? O R. ajudava, que é primo dele. 
G: Mesmo não estando na mesma série? 
Adélia: É! Mesmo não estando. 
G: Aí tinha um horário que ia ao banheiro e o R. ajudava? 
Adélia: É. Aí eles deixavam a hora do intervalo no mesmo horário pro R. 
ajudar o Valter. 
 
A fala de Adélia revela uma tentativa de significar sua luta por acessibilidade. 
Quando diz “e aí quando consegui o Valter já não tava mais lá. Só ficou pros outros 
cadeirantes que foram chegando” evidencia que, apesar de seu filho não ter usufruído, 
batalhar pela acessibilidade não foi em vão, pois hoje a escola está adaptada e outras 
pessoas, em condições semelhantes ao seu filho, podem usufruir. Esse sentido de uma 
luta que beneficia o coletivo está presente em outras falas de Adélia, que não fizeram 
parte da entrevista gravada, mas que são bastante significativas, como quando ela me 
conta da luta para conseguir o aparelho de ventilação –pois com o avançar da doença as 
pessoas com DMD necessitam desse recurso – e como mobilizou as mães para lutarem, 
juntas, por essa causa, mesmo que seus filhos ainda não precisassem de tal item. Adélia 
também protagoniza a luta por uma nova associação para as pessoas com distrofias 
musculares, reunindo as famílias e promovendo eventos.  
Outra condição para a garantia da permanência no espaço escolar é a 
necessidade de um profissional que exerça a função de cuidador, de alguém que auxilie 
esses alunos na rotina escolar, isto é, o AVE, uma vez que, por conta da fraqueza 
muscular progressiva, torna-se imprescindível adaptações e auxílios para realizar 




mochila, além de escrever etc. Paulo conta com uma AVE para lhe auxiliar com a rotina 
na escola. 
G: Como que vocês conseguiram a cuidadora? 
Clarice: Então, assim, em 2009 eu entrei com processo porque não existia 
cuidadora. 
G: Uhum. 
Clarice: Porque eu sempre ficava lutando para que tivesse, ele tivesse, esse 
atendimento especializado. Então aí foi me oferecido, em horários diferentes, 
eu falei “Ué? Até que eu gostaria, mas se tivesse uma cuidadora”. Porque não 
tinha ninguém pra levar ele no banheiro, ele dependia da ajuda de amigos, né, 
pra levar. Cada dia um, ou até mesmo a coordenadora, a coordenadora que ia. 
Ela sempre acompanhou ele, muito atenciosa. E aí, dois anos depois que deu 
certo, que começou a vir as cuidadoras para as escolas. Não existia. 
 
Para Carlos conseguir uma cuidadora na Educação Básica também foi um 
processo longo.  
G: [...] Mas você precisava de alguma assistência dentro da sala? 
Carlos: Precisava pra pegar a mochila, né? Pegar o material. Antes quando 
não tinha cuidadora, era amigos. Pedia e eles colocavam, ajudavam. Aí 
depois, conseguiu as cuidadora e aí ficou melhor, né? Me ajudava mais ainda, 
né mãe? 
G: A cuidadora vocês conseguiram quando? 
Carlos: Foi...Não sei quem conseguiu aí. Batalha das mães. 
Maria: Foi quando já tava quase terminando, né? Acho que tava no segundo 
colegial.  
Carlos: Acho que tava no primeiro. Primeiro.  
G: Ah! Foi só no finalzinho da Educação Básica? 
Carlos: Foi no final, primeiro colegial. 
G: Toda a Educação Básica ele tinha feito com ajuda, com apoio dos amigos? 
Carlos: Até quem me levava no banheiro era o inspetor que ficava assim e 
levava eu. 
 
Nessas falas, evidencia-se o longo processo para garantir condições adequadas 
aos alunos com DMD e o papel das mães nessa luta por garantia. Quando Carlos diz 
“batalha das mães”, esquiva-se de responder à pergunta de modo preciso e parte para 
uma generalização de quem não sabe ao certo como foi o processo para conseguir uma 
AVE, mas tem certeza sobre quem são os sujeitos envolvidos nessa conquista: as mães. 




acesso e permanência. Ou melhor, como tais condições são garantidas no Brasil, onde 
ainda, apesar do escopo legal que dá suporte aos anseios, são as mães que, com grande 
disposição, vão à luta para garantir o transporte, a acessibilidade e a permanência dos 
filhos na escola.  
As mulheres entrevistadas nesta pesquisa assumem a responsabilidade (quase) 
integral pela escolarização de seus filhos – mesmo aquelas cujos maridos são presentes. 
São mulheres que, a partir dos enfrentamentos diários e da troca com outras famílias, 
que passam pelas mesmas questões, buscam informar-se a respeito de seus direitos, 
circulam pelas instituições educacionais e judiciais e se apropriam dos vocabulários 
clínicos, educacionais e legais concernentes a tudo isso. São os sujeitos que vão 
tomando consciência de mecanismos de funcionamento desses discursos e das 
instituições correlatas frente às necessidades de seus filhos.  
Nesses trâmites de idas e vindas de pedidos por AVE a escola, por meio de seus 
agentes, vai encontrando mecanismos de assegurar a permanência: seja mobilizando 
alguém de outra função – como o(a) inspetor(a), coordenador(a) pedagógico(a) – ou 
mesmo os(as) colegas de sala, que passam a assumir tal responsabilidade.  
Há, portanto, múltiplos esforços envolvidos na permanência desses sujeitos na 
escola e há, também, uma grande exposição de seus corpos, que são manipulados, 
nessas tentativas de ajustes, por quem, e na hora que for possível. Nesse sentido, é 
valido questionar: Qual o impacto disso nas relações que são estabelecidas na escola 
pelos e com os sujeitos com DMD? Para a ida ao banheiro, por exemplo, há o caso do 
primo que é remanejado de horário, do(a) inspetor(a) que acumula funções, dos amigos 
que rompem com alguns tabus a respeito da privacidade e da nudez. São relações tensas 
e que, muitas vezes, deixam esses alunos em situações constrangedoras, como revela a 
situação que Maria compartilha conosco. 
Maria: Até aqui nessa escola, primeira escola que ele foi depois que ele saiu 
da Municipal, ele teve essa dificuldade. Porque na municipal ainda ele 
andava e tinha apoio melhor. E aí quando foi pra essa escola [nota: que não é 
onde ele concluiu o ensino] do primeiro grau, já tive essa dificuldade, porque 
eram os alunos, um aluno que ajudava ele. 





Maria: E por ser adolescente aí teve alguns comentários, entendeu? 
Desagradável! Tipo assim, professora e inspetor não tavam nem aí pro 
Carlos. Só tinha ele de especial na escola, cadeirante, digo. E achei que o 
suporte não foi adequado, por isso tirei ele dali, da escola aqui.  
[...] 
G: Ele ficava exposto, assim, aos amigos, né? 
Maria: Aí começaram a comentar que era só um menino que levava, que era 
até um amigo dele. 
Carlos: Ah, zoava, né? Acho que zoava também...eu acho que não lembro. 
G: Ah! Entendi agora. Eles faziam comentários, fazendo sugestões que 
vocês... 
Carlos: É! Zoava, acho que zoavam também. 
G: Ah. Entendi. 
Carlos: Aí eu saí de lá, né? 
Maria: Até uma vez eu fui numa reunião, o professor achou que...Porque 
quem não conhece a patologia, eu sei que é difícil, né? As vezes vê um 
cadeirante assim, cadeirante, tudo bem, é cadeirante. Só que eles não 
entendem que a patologia dele é a fraqueza muscular em todos os músculos. 
G: Uhum. 
Maria: Né? Porque tem cadeirante que tem força, ele pega ali e puxa, né? É 
diferente! Agora eles não. Eles precisam de todo apoio, né? Pra pegar...Até 
pra comer! Até falei pra ele que, se precisar, a pessoa que cuida dele ia lá na 
hora dele se alimentar e na hora que ele fosse pra sala, vinha embora. 
 
Numa das escolas pelas quais Carlos passou, viveu a experiência de ser o único 
não apenas com deficiência, mas com uma doença progressiva. Maria associa o fato de 
Carlos não ter suporte ao desconhecimento da patologia, uma vez que, a princípio, o 
identificavam como cadeirante, mas supunham que tinha o movimento dos braços 
preservados. Se deparam, assim, mãe e filho, com a necessidade constante de ter que 
explicar a condição orgânica a fim de provocar certa conscientização e, sobretudo, 
mudanças de atitude em relação às necessidades de Carlos. 
Apesar de Carlos, na maior parte da entrevista, ser a voz da própria narrativa, 
nesse momento, deixa que a mãe fale, apresenta-se menos comunicativo. Chega a 
afirmar que aconteciam comentários por parte dos outros amigos, mas não se detém 
nessa lembrança. Sua frase “ah, zoava, né? Acho que zoava também... eu acho que não 
lembro” nos dá margem para refletir sobre o silenciamento de situações dolorosas, 




vivências para Carlos constituir uma postura autônoma, não dependente, imune a 
maiores constrangimentos 
Maria: Né? Porque tem cadeirante que tem força, ele pega ali e puxa, né? 
É diferente! Agora eles não. Eles precisam de todo apoio, né? Pra 
pegar...Até pra comer! Até falei pra ele que se precisar, a pessoa que cuida 
dele ia lá na hora dele se alimentar e na hora que ele fosse pra sala, vinha 
embora. 
G: Uhum. 
Maria: Mas ele quer se virar sozinho. 
Carlos: Eu consigo. 
Maria: E graças a Deus tem pessoas lá, da cantina, que põe a comida pra 
ele, entendeu? 
Carlos: Aí eu como sozinho. É só pôr na mesa. 
[...] 
Carlos: Ai eles põe lá e falo assim “Põe pra mim aí”, aí ele coloca lá e eu 
como. 
 
A experiência narrada ora mencionada já não é mais aquela que o aluno viveu 
no sexto ano do ensino fundamental, quando outros amigos sugeriam que ele e o amigo 
pudessem manter relações homoafetivas por irem juntos ao banheiro. O momento da 
narrativa é o do período em que vivencia atualmente, isto é, o do curso 
profissionalizante. Já está alguns anos mais velho e passou por outras experiências 
imprescindíveis – como ter frequentado o restante do ensino fundamental e médio em 
uma escola onde não era a única pessoa com deficiência e que precisava de apoio para 
atividades básicas.  
É latente o desejo de Carlos por manter sua autonomia em relação àquelas 
atividades que pode desempenhar, entretanto, também demonstra ter bastante 
desprendimento para solicitar ajuda quando necessita. Quando ele diz “...falo assim ‘põe 
pra mim aí’ aí ele coloca lá e eu como”, evidencia uma forma de superar a tensão 
causada pela necessidade da colaboração do outro e “naturaliza” esse tipo de contato. 
Carlos vai se constituindo da tensão entre desejo por autonomia e a necessidade de 
colaboração do outro. Em diversas falas, podemos notar que essa relação de 
dependência do outro não se constitui como fraqueza, não suscita constrangimento pelo 
contrário, elas são desveladas de forma direta, com a suposta naturalidade de quem 




G: E você conta com algum cuidador no Senai? 
Carlos: Não! Falou que ia ter cuidador, mas não tem. Aí eu me viro! Aí eu 
chamo meu amigo pra me levar. 
G: Entendi.  
Carlos: Mas se não tivesse meu amigo eu ia chamar alguém, né? Um 
funcionário que trabalha lá pra me levar no banheiro. 
G: Esse seu amigo, quem é? 
Carlos: É um que ele enxerga pouco. Enxerga bastante, só afetou um olho só. 
G: Ah, ele tem uma deficiência visual? 
Carlos: É, bem pouco. 
G: Entendi. Aí quando você precisa ir ao banheiro você chama ele e ele te 
auxilia com isso? 
Carlos: E quando ele não vai eu chamo um funcionário. 
G: E aí é tranquilo? O funcionário vai também? 
Carlos: É tranquilo. 
G: Mas você tá tentando conseguir um cuidador? 
Carlos: Não. Ainda não, de boa ainda. 
G: Ah, você prefere sem o cuidador por enquanto? 
Carlos: É! Vamos ver, né? Precisa, né? Dentro da empresa, é uma boa ideia 
que você falou agora! Não parei pra pensar, porque eu tenho dificuldade pra 
ir no banheiro. A maioria de nós né? 
G: Aham. 
Carlos: Mas sempre tem um jeito, né? Nos arranjar aí. 
 
Carlos continua contando, predominantemente, com ajuda de um amigo para 
levá-lo ao banheiro. Dessa vez, no entanto, um amigo cuja visão foi afetada e enxerga 
apenas de um olho. Não sabemos ao certo qual o grau de visão desse amigo, apenas que 
ele também faz parte de um programa de inserção de pessoas com deficiência na 
educação profissionalizante. Em nossa hipótese, o contato com outras pessoas que 
também têm deficiência e precisam de colaboração para executar algumas atividades fez 
com que Carlos não se sentisse constrangido por isso. Precisar de apoio para ir ao 
banheiro não é uma barreira para Carlos, tanto que, quando pergunto se ele conta com 
cuidador, ele me diz, surpreso, que ainda não havia pensando nisso, mas que, 




Outra questão que avultou nas entrevistas foi a relação que os alunos 
estabeleciam com o auxiliar de vida escolar. Interessava-nos indagar sobre como eles 
significavam essa presença de uma pessoa adulta durante sua estada na escola e como 
isso podia impactar a relação com os colegas da escola. Paulo, por exemplo, passa o 
intervalo inteiro com a AVE para que ela possa lhe dar comida. É revelador das formas 
como a escola se relaciona com esse aluno que o momento de maior integração entre 
colegas, principalmente porque podem agir de forma mais espontânea do que na sala de 
aula, Carlos permaneça acompanhado apenas da dessa profissional. 
G: É? E essa cuidadora? Como que ela é? 
Paulo: Ela é paciente.  
G: Ela é legal? Ela é paciente? É? Vocês conversam bastante? 
Paulo: Conversa. 
G: E ela gosta do que? Ela já te falou? 
Silêncio de Paulo. 
Clarice: O que ela gosta? 
Paulo mantém o silêncio. 
 
O silêncio de Paulo acerca da AVE, pessoa com quem passa cotidianamente um 
período considerável de sua rotina escolar, nos permite refletir sobre como ele significa 
a presença dela. “Ela é paciente”, ou seja, ela cumpre com a função a que foi destinada, 
mas não há, na fala de Paulo, qualquer elemento que nos permita inferir o 
estabelecimento de um vínculo afetivo, de trocas entre pessoas de gerações diferentes. 
Tal aspecto nos faz refletir sobre como essa função é exercida: em que medida, o 
profissional cuja ação deveria expandir a participação escolar de Paulo concorre para 
sua restrição, para o cerceamento de suas vivências, de sua relação com os professores e 
outros jovens? 
De certa forma, é importante destacar, a partir da fala de Paulo, o quanto há de 
indícios de que ele se sente onerando, pesando, demandando muita paciência de quem o 
ajuda. Nesse sentido, trata-se de uma presença que, nas formas de sua atuação, alardeia 




Carlos também compartilha sua experiência com a AVE na escola em que 
concluiu o Ensino Médio, local em que não era o único que precisava do suporte dela. 
Em sua sala havia outras pessoas com deficiência ou mobilidade reduzida. 
G: Como que era a presença dela pra você? 
Carlos: Ah, era bem, né? Quando nós chegava no transporte já pegava nós, já 
pegava nossa mochila, aí recebia nós, levava pra sala, apanhava a mochila, 
apanhava o material, aí depois saía e deixava nós lá. Pra nós ficar também 
livre dela, né? Ficar o dia inteiro não dá! É mais pra ajudar nas coisas, pra 
pegar, a hora do... 
G: Porque a pessoa ia ficar o tempo inteiro do seu lado, daí pra você ia ser 
uma coisa ruim? 
Carlos: É. Mas ajudava muito. Agora quem não consegue aí tem que ajudar 
bastante, né? Que sempre levava no banheiro, se precisasse. Ajudava a dar 
lanche, né? Pegava um lanche pra mim, dava pra mim e eu comia sozinho. 
 
Há, na fala de Carlos, um misto de significações acerca da presença da AVE: ao 
mesmo tempo que ajudava, era uma figura que incomodava. Quando diz “pra nós ficar 
também livre dela, né? Ficar o dia inteiro não dá!” é a voz de um adolescente que presa 
pela liberdade de transitar e se relacionar com os outros sem uma pessoa adulta ao seu 
lado. Há, nesse contexto, o olhar dos outros alunos diante da situação, que, certamente, 
vai propiciando um sentimento de que ficar o dia inteiro sendo acompanhado é 
desagradável. Trata-se de uma experiência que não faz parte do universo da grande 
maioria dos adolescentes com os quais se relaciona. Entretanto, Carlos não rejeita por 
completo a figura da AVE, pelo contrário, reconhece que era importante e, inclusive, 
destaca casos de pessoas que não podiam, como ele, abdicar da presença dela em alguns 
momentos. 
Valter, em seu retorno para a escola na EJA, também contava com o apoio de 
um AVE que foi prontamente conseguido pela coordenadora da escola a partir do 
diálogo com a coordenadora do projeto de escolarização da Abdim, onde Valter 
estudava enquanto não tinha matrícula na escola regular. Entretanto, Adélia acredita que 
o suporte era insuficiente, pois, para ela, o filho precisava de alguém que lhe ajudasse 
dentro da sala de aula. 
Adélia: ... E assim, eu chegava lá, eu tinha que deixar o Valter com o 
cuidador e aí eu tinha que vir embora. Eu não vinha porque o cuidador 
colocava o Valter na sala de aula, e ficava na porta pro lado de fora esperando 




vocês faziam na Abdim: o Valter dá a resposta e a gente colocava a resposta 
pra ele. 
G: Aham. 
Adélia: E lá não. Eles queriam que o Valter ficasse sozinho e o Valter não 
consegue escrever. 
G: Entendi. 
Adélia: E aí não tinha ninguém pra arrumar o Valter ali, e também à noite, 
muito frio, e ele começou a ficar doente.  
G: Entendi. 
Adélia: E aí começou a...Aí aconteceu a fusão da AACD e a Abdim, aí a 
gente...o Valter desistiu e não quis mais estudar. Primeiro porque tava doente, 
depois porque... 
[...] 
Adélia: Aí o F. veio, só que aí o F. ficava do lado de fora. Eu falava “então 
vou ficar aqui dentro”. Aí ele só cuidava do Valter na hora do intervalo, mas 
aí o Valter não queria nada na hora do intervalo. Não queria comer, não 
queria ir no banheiro, nada, né? Aí ele ficava dando uns rolês lá com o Valter 
e conversando com o Valter. 
[...] 
Adélia: E só podia ficar da porta pra fora. Colocava lá dentro, dava o material 
na mão e se virasse...O deficiente que se vire. 
G: Entendi.  
Adélia: E não é bem assim. Que nem o cuidador da outra também, só que da 
outra, como eu tava lá dentro cuidando do Valter, eu tinha que cuidar do 
Valter e da outra. Eu que tava ajudando a outra, porque a outra também não 
tinha condições, igual ao Valter. Ela não tinha condições de se virar sozinha. 
G: Ela tinha o que? 
Adélia: Paralisia. 
G: Paralisia? Aí você cuidava dos dois? Aí você entrava na sala do Valter? 
Adélia: Eu ficava junto do Valter, eu que escrevia, que colocava as respostas 
do quadro... 
G: Entendi. 
Adélia: O mesmo jeito que vocês faziam na Abdim, né? E aí era isso. 
 
O anseio de Adélia era de que o cuidador pudesse exercer a função de escriba 
para Valter, condição percebida por ela como imprescindível para a aprendizagem. 
Pautava-se na experiência de Valter na Abdim, onde, por meio das aulas individuais, 




Além dos problemas com o transporte, que o fazia perder uma boa parte do 
turno escolar, o percurso de Valter foi sendo impactado por outras questões: o 
adoecimento, dada a progressão da doença e uma maior vulnerabilidade à friagem e a 
resfriar-se; o fim do projeto escolar na instituição que frequentava e onde encontrava 
suporte para realizar atividades e trabalhos que eram solicitados na escola, além de ser 
aquele o espaço em que as questões de sua alfabetização eram trabalhados de modo 
mais específico; bem como a presença da mãe na sala de aula.  
Adélia, apesar de sentir-se útil e de fato contribuir para o registro da atividade, 
não apenas de Valter, mas de outra aluna que também tinha deficiência, acabava 
também restringindo as possibilidades de Valter relacionar-se com os colegas sem a 
presença dela. A partir de nossa mediação, por meio de ações desenvolvidas na 
instituição na época em que começou a ir à EJA, Valter já havia demonstrado certo 
desconforto com a presença da mãe na escola – pois, enquanto não haviam conseguido 
um cuidador, a mãe ficou responsável por levá-lo ao banheiro e lhe dar a refeição.  
Durante a entrevista, Valter me conta que ficava na sala de aula durante o 
intervalo porque sentia vergonha, e eu lhe pergunto por que ele não aproveitava esse 
momento para comer ou ir ao banheiro. 
Valter: Não, não fazia nada. 
G: Por que você não tinha vontade ou por que dava vergonha do cuidador 
também? 
Valter: É, dava vergonha também, né? 
G: Entendi. 
Valter: Porque até acostumar demora.  
 
Mesmo sendo um homem o AVE que o acompanhava, Valter, diferente de 
Carlos, sentia-se constrangido por sua condição. Não circulava pela escola, não ia ao 
banheiro, não se alimentava, para não ser exposto aos colegas e nem ao cuidador. Nesse 
sentido, estar na escola lhe exigia um grande esforço de contenção de suas necessidades 
básicas. Havia o desejo de aprender, tensionado pela grande exposição e pelo 
desconforto físico a que estava submetido.  
Estar na escola, bem como precisar de um AVE, não é, em si, um ato de 




Valter e Paulo demonstram bem isso. São experiências distintas que vão constituindo a 
forma com que eles lidam com as condições de permanência no espaço escolar e com a 
própria deficiência. 
 Paulo não tece muitas relações acerca da AVE que o acompanha, podemos, a 
partir de seu silêncio, inferir que há estranhamento e desconforto, ao mesmo tempo em 
que ele não deixa de ir ao banheiro e se alimentar por constrangimento. Valter, por sua 
vez, ficou anos afastado da escola e, a partir de nossa conversa, podemos afirmar que os 
únicos lugares por onde circulou com regularidade foram as associações onde recebia o 
suporte de saúde. Portanto, significa sua ida à escola como um momento de grande 
exposição de si, de seu corpo, bem como não se sente à vontade para solicitar o apoio 
do cuidador – figura que está ali justamente para lhe dar o devido suporte.  
Carlos, por fim, lida de forma menos tensa com a situação, primeiro porque 
tem alguns movimentos preservados que lhe garantem alguma autonomia e, 
principalmente, por não significar a necessidade de apoio como algo constrangedor. Seu 
processo de escolarização, ao menos nos anos finais, foi marcado pela presença de 
outras pessoas com deficiência, que também precisavam de suporte. 
A partir dos enunciados dos sujeitos de nossa pesquisa, fica-nos evidente o 
descompasso entre os avanços do ponto de vista legislativo acerca de questões 
relacionadas à inclusão e ao direito das pessoas com deficiência e sua realização prática. 
Nenhum deles encontram uma escola pronta para recebe-los, seja garantindo o acesso, 
seja garantindo condições de permanência. As transformações para criar as condições 
necessárias são fruto de embates permanentes entre as mães e a instituição na qual estão 
matriculados. O engajamento familiar é condição de possibilidade, de modo que, 
podemos inferir que famílias com menos condições de circular pelas diferentes esferas 
administrativas – como a Secretaria da Educação, por exemplo, ficam à margem do 
acesso ao espaço escolar e aos bens culturais ali difundidos.   
 






3.4.2.1) Significação do diagnóstico de Distrofia Muscular de Duchenne pelas 
mães 
 
Ainda que problemas com a escola possam aparecer antes da perspectiva da 
DMD, um dos aspectos que contingenciam a relação entre os sujeitos com DMD e a 
escola é o impacto do diagnóstico e a forma como as famílias são capazes de 
(re)significa-lo dentro de suas condições sócio-culturais. A especificidade da DMD é 
que, apesar de genética, os sinais clínicos começam a se manifestar apenas entre os 3 e 5 
anos de idade e a média brasileira para o diagnóstico é de 7,5 anos (ARAÚJO et al., 
2004), o que corresponde aos anos iniciais do processo de escolarização da criança. No 
caso dos sujeitos investigados, todos frequentavam a escola no momento do diagnóstico 
– Carlos e Valter, aos 6 anos, vinculados à pré-escola, Paulo, aos 8 anos, nas séries 
iniciais do ensino fundamental. Podemos portanto, afirmar que já haviam constituído 
vínculos com a escola, mesmo estando ainda no início de suas trajetórias.  
Clarice, Adélia e Maria partilham um mesmo contexto histórico em relação à 
DMD: o desconhecimento médico acerca da doença e de suas manifestações iniciais. As 
três mulheres percorreram uma longa trajetória entre diferentes médicos e 
especialidades para descobrir o que havia com seus filhos. Compartilham a angustia de 
saber que havia algo de diferente no desenvolvimento, aspecto observado por elas e que 
não era sanado por aquilo que os médicos orientavam e prescreviam.  
Clarice conta como foi o processo até o diagnóstico de Paulo que, apesar de ter 
nascido em São Paulo, estava vivendo em uma cidade no interior do Piauí.  Clarice já 
havia notado algo no desenvolvimento motor e de linguagem do filho, aos dois anos de 
idade, no entanto, foi tranquilizada pelo médico da família que a aconselhou para que 
deixasse Paulo andar descalço. Quando ainda viviam em São Paulo, ela matriculou 
Paulo na Pré-escola preocupada, principalmente, em buscar um ambiente onde o filho 
pudesse interagir com outras crianças e que lhe desse condições de desenvolvimento 
motor a partir de atividades relacionadas à Educação Física.  
G: [...] E quando você ficou sabendo do diagnóstico...que você me disse que 
tava no Piauí e tudo, teve...Como que foi a reorganização de vocês? 
Clarice: Ai, foi difícil! Porque quando a gente tava aqui [em São Paulo], ele 
era pequeninho, tinha 4 anos de idade. Eu coloquei ele numa escola 




era longe e nessa tinha educação física, tinha piscina, eu sempre achei 
interessante então ele sempre fez. E aí, o professor de educação física me 
falou que ele tinha uma dificuldade na parte grossa, que seria o que na 
panturrilha...que é onde a gente percebe depois que vai fi...vai acumulando 
aquele distrofina, né? 
G: Então o professor de Educação Física foi notando... 
Clarice: É! Aí ele falou assim “Mãe, leva ele no ortopedista que ele tá com 
um problema nessa parte grossa aqui, e que tem atividade que ele não 
consegue fazer na educação física”. Não tem Educação Física pra...Nas 
escolas com...Né?  
 
Um dos sinais observados pelo professor de Educação Física é justamente a 
pseudo-hipertrofia da musculatura – como o que está ausente ou funcionando aquém do 
necessário na DMD é a proteína distrofina, responsável pela integridade do tecido 
muscular, o que ocorre é a substituição desse tecido muscular por um tecido 
fibroadiposo, deixando algumas regiões mais volumosas.  
Ainda em idade pré-escolar, aos 4 anos, a relação da escola com Paulo já 
começa a se delinear a partir do apontamento de suas supostas insuficiências. Quando a 
voz do professor emerge na fala da mãe, ao dizer “tem atividade que ele não consegue 
fazer na educação física”, a atribuição da incapacidade está no sujeito e essa perspectiva 
se consolida na conclusão de Clarice que destaca que “não tem Educação Física 
pra...Nas escolas com...Né?”. Apesar de evasiva, empregando jogos de sentido que 
estavam sendo articulados no diálogo, é possível conjecturar que o que Clarice queria 
dizer era que não há, nas escolas, Educação Física para pessoas com deficiência. 
Portanto, apesar de termos escolhido debruçarmo-nos em uma análise mais 
pormenorizada, a partir do diagnóstico, é evidente que as barreiras e (im)possibilidades 
já vão sendo colocadas e anunciadas muito antes. 
Apresentaremos as três histórias sobre a busca pelo diagnóstico como nos foi 
contada pelas mães. Evidencia-se o intenso diálogo com a área da saúde, especialmente 
com os médicos, nos enunciados dessas mulheres. Compreendemos diálogo no sentido 
bakhtiniano, como um gênero que não envolve apenas a interação face a face, mas toda 
a situação em que vozes estejam em contato (SMOLKA; GOES, 1998, p.1568). A 
palavra do outro é constituidora dos discursos dos sujeitos e de suas consciências. 
Na verdade ‘as palavras são incialmente as palavras do outro e, antes até, as 




dialogicamente para se tornarem ‘as próprias palavras estrangeiras de 
alguém’, até que se transformam nas palavras desse alguém’ (Bakhtin, 1984, 
p.385) que entram em diálogo novamente com outras palavras, outras vozes e 
assim por diante. Esse movimento dialógico dinâmico resulta em processos 
da ‘monogização da consciência’, nos quais se apropriar das palavras dos 
outros leva a perder as origens das próprias palavras de alguém (não só em 
um sentido individual mas sócio-ideológico). Por isso, esse dialogismo é 
profundamente polissêmico e sempre polifônico.” (SMOLKA; GOES; PINO, 
1998, p.156)    
 
A vozes de Clarice (Paulo), Maria (Carlos) e Adélia (Valter) serão apresentadas 
nessa sequência.  
Clarice: Aí eu levei e o médico ortopedista “Não, ele não tem nada”. E aí a 
gente começou a perceber que ele, quando ele ia andar, ele dizia que doía, 
né? A gente passeava muito, ia no shopping e meu marido colocava ele aqui 
[aponta para o pescoço], ele era pequeno até então, colocava ele aqui e ia. Aí 
eu levei ele no ortopedista, o médico dizia que ele não tinha nada, levei no 
médico de família e ele falou que ele não tinha nada que era pra ele andar 
descalço que ele tinha 2 aninhos e tinha que andar descalço. Então acho que 
com 4 anos de idade, mais ou menos, ele começou a usar bota e aquela bota 
tava piorando. Acho que usou dois anos a bota e aí eu tava no Piauí e ele 
começou a andar naquela posição assim e começou a cair, cair, cair com 
muita frequência e eu levei no médico. Chegando lá o médico falou assim 
“Mãe, joga essa bota fora que isso tá piorando”, falou assim “Você compra 
um Mizuno pra ele que é mais leve”. Ainda brinquei com ele assim “Nossa! 
Não tenho dinheiro pra isso não, só se você for dar o Mizuno pra ele”. Aí ele 
falou “Acho que estamos diante de uma...de uma anóxia”. Aí eu falei “Nossa 
senhora, uma anóxia, ah menos mal”. Eu morria de medo que fosse a 
Distrofia Muscular de Duchenne. 
G: Por quê? Você já conhecia a Distrofia Muscular de Duchenne? 
Clarice: Porque eu já tinha lido. Quando eu via aquela maneira dele levantar 
e por a mão no joelho, eu ficava imaginando e ficava comparando, entendeu? 
G: Quando você tava atuando na área da enfermagem, você já tinha tido 
contato? 
Clarice: Não, mas só por ler, né? Mas eu começava a comparar o que ele 
fazia, como ele falava...Eu falava, tomara que seja uma anóxia, que não seja 
Duchenne. 
G: Uhum. 
Clarice: Eu tava a 600 quilômetros, eu tava na cidade de Cristino Castro que 
era bem pertinho de São Raimundo Nonato, aí eu fui pra Teresina. Chegando 
lá a gente pagou uma consulta com um neurologista muito bom, [nome do 
médico], e ele falou assim “Oh, eu vou te pedir um exame só por desencargo 
de consciência, mas eu tenho certeza que ele tem distrofia muscular de 
Duchenne”. Aí quando foi feito o teste, ele fez eletromiografia e deu distrofia 
muscular de Duchenne, eu não me conformei. E eu perguntei pro médico 
“Doutor, tem tratamento?” e ele disse não. “Nem fisioterapia?” e ele disse 
não. Mas, nós temos um amigo que é médico e aí a gente ligou pra ele e disse 
“Tem sim, pode vir embora pra cá, se manda pra cá, porque tem fisioterapia 
pra ter uma qualidade de vida melhor”. A gente largou tudo pra trás e veio 





Maria já vivia na Grande São Paulo quando começou a buscar um diagnóstico 
para o filho. Contou-me que havia notado algumas manifestações da doença desde que 
Carlos tinha três anos de idade, os principais sinais consistiam em quedas frequentes. 
Foi sendo medicado com vitaminas devido à suposição de que seria por conta de 
alguma fraqueza óssea. 
Maria: 6 anos e meio, mas ele começou a ter os sintomas depois dos 3, 3 anos 
e meio. Começou a cair, né? Aqueles sistema que eles começam a cair... 
G: [...] mas desde os três anos você já vinha procurando o diagnóstico? 
Maria: Já, só que não sabia, né? [...] Não imaginava que era tão grave, né? 
[...] Que ele começou a cair, aquela moleza pra andar. Depois começou ter 
dificuldade pra subir escada, aí levava no neuro, levei no ortopedista. Mas 
pensava que era fraqueza nos ossos, uma coisa desse tipo. Ele tomava 
Aderogil, Aderogil, vitamina, vitamina... Aí, quando ele passou no 
ortopedista, ele já tinha quase 6 anos e foi piorando, e você vai procurando 
mais, né? 
G: Uhum. 
Maria: Aí quando passou no ortopedista que ele falou “Ah, não tem nada 
mãe”. Aí ele pediu pra mim passar...“Ah, se você quiser, tipo assim, não tem 
nada, coisa da sua cabeça, né?”. Porque acho que os médicos, não sei se 
agora tão evoluído, né? Porque antigamente... 
G: Uhum. 
Maria: Falou “se você quiser passa ele no reumato ou no fisiatra”. Aí como 
eu vi que ele já tava bem assim, alguma coisa era, né? Aí resolvi levar no 
fisiatra, né? Eu tinha o convênio. Aí eu marquei o fisiatra. O fisiatra bateu o 
olho nele e já matou a charada.  
G: E ele falou pra você que era... 
Maria: Duch...É, já falou um monte de coisa, que não entendia nada. 
G: É? Como que ele falou? 
Maria: Ele tinha miopatia. Aí falou que ele tinha miopatia, mandou ele 
levantar, sentar, quando ele levantou que ele já tava assim, se esforçando, né? 
Pondo a mão no chão... 
G: Aham. 
Maria: Tinha dificuldade, aí ele já ficou muito nervoso, ficou xingando os 
médicos. Ficou passado que eu falei. “Mas esses médicos não sei o que...”, eu 
vi que ele ficou muito nervoso. 
G: Aham. 
Maria: Aí pediu urgente uma eletromiografia, né? Aí ele fez a 
eletromiografia, deu a miopatia mesmo, aí a partir de então tinha que 
descobrir que tipo, né?  




Maria: Foi que ele pediu na época não foi o DNA, não sabia se só o DNA 
constava, ele pediu a biópsia da perna. 
G: Aham. 
Maria: A biópsia do músculo, né? Foi feita na perna. Aí fui no [nome do 
hospital], trouxe ele, que ele queria que fosse o melhor lugar, o melhor 
médico, né? Porque é uma coisa muito perigosa. Aí fizemos lá em São Paulo 
e, infelizmente, deu distrofia, né? 
G: Aham. 
Carlos: Aí com 9 anos e meio eu parei de andar. 
Maria: Aí fomos à luta. Aí a gente...ele andava até 9 anos e meio. 
Carlos: Aí eu faltei uma época na escola. 
Maria: Parar um pouco que acho que a gente ficou com dó dele e aí ele parou 
mais rápido. Acho que ele parou rápido também devido a isso. 
[...] 
G: [...] Ele já tava na escola até você ter o diagnóstico? Tava na Educação 
Infantil? Pré-escola? 
Maria: Já tava, normal. 
Carlos: Tava normal. 
 
Por fim, Adélia, como as outras mães, também enfrenta um longo percurso 
para conseguir o diagnóstico. Há uma diferença de idade de 7 anos entre Valter e os 
outros sujeitos da pesquisa. Assim como ocorreu com Carlos, a manifestação principal 
da doença em Valter consistiu em quedas frequentes. Fez uso de bota e colete 
ortopédicos até chegar ao diagnóstico da miopatia. Há, no relato de Adélia, aspectos 
evidentes de violência institucional exercida pela autoridade médica.  Das mães, Adélia 
é a única que não concluiu o ensino fundamental e não tem uma formação profissional, 
tendo a condição socioeconômica mais vulnerável. 
G: [...] E me conta uma coisa, como é que foi o processo? Como é que você 
descobriu, como é que vocês descobriram a distrofia? [...] 
Adélia: Então, o Valter tava com 6 anos e aí, o Valter caía muito, né? Ele tava 
no prézinho. Só que eu corria pra médico, eu fui nas clínicas, eu passei no 
ortopedista, eles falavam que era pra usar um colete. Aí eu cismava que era 
no joelho. “É no joelho, como é que ele vai usar colete? É no joelho”. Aí em 
outro lugar, então, eu passava no ortopedista, aí era bota, era o pé e eu falei 
“Não, gente, é o joelho, ele bate o joelho, ele cai porque ele bate o joelho”. Aí 
uma mãe no prézinho disse “Adélia, por que você não vai na Santa Casa? Lá 
eles descobrem tudo”. E aí foi quando eu fui pro ortopedista da Santa Casa. 
Aí chegou lá e ele veio, aquela equipe, né? Ai falava pro Valter “senta, 
levanta, ih...ele tem Duchenne”. E eu “que que é isso?”. “Você não conhece?” 




a mesma coisa e eu curiosa pra saber o que é Duchenne, o que que é 
Duchenne, né?  
G: Uhum.  
Adélia: Aí tudo bem, aí falavam assim “então, a gente vai encaminha você 
pro neuro”. Aí foi, passou no mesmo dia, né? No neuro. E aí quando chegou 
lá o neuro pra ele “senta, levanta”, ai simplesmente falou pra mim “você não 
sabia que ia ter um filho aleijado? Que até os 18 anos ia morrer? Que ele vai 
ficar aleijado em cima de uma cadeira de rodas? Por que você arrumou 
filho?”. Eu não esperava aquilo. Eu sabia que o Valter tinha algum problema, 
eu não sabia que era tão grave. Aí comecei a chorar, sabe? Ai depois foi 
encaminhado para um outro neuro, aí ele pediu eletromiografia, eu sei que 
em 3 meses a gente descobriu, pela eletromiografia, que ele tinha Duchenne. 
Aí quando a gente foi encaminhado pro GENOMA com a [nome da doutora], 
né? Aí fez exame lá com a [nome da doutora] e nos exames de DNA deu que 
era distrofia de Duchenne mesmo e aí em agosto de 96, nesse mesmo ano, a 
gente começou a ir na Abdim. E aí na Abdim, a gente chegou, a gente entrou 
em agosto e em outubro já teve um óbito. E a gente vê naquelas, aqueles 
meninos daquele jeito, né? A gente ficou apavorado. Aí eu achei que era 
verdade o que o médico falou, né? Aí foi indo, o Valter foi perdendo as 
forças, tudo né? Foi parando, aí com 9 anos e 11 meses o Valter parou de 
andar. 
G: Entendi. 
Adélia: E aí de lá pra cá foi piorando. Aí o Valter não quis mais saber de 
escola. Aí ficava nisso, ia pra escola, aí não aprendia nada. Daí saía da escola, 
depois queria voltar. 
 
Os diálogos que foram travados com os médicos recontados por essas mães são 
reveladores de alguns aspectos da relação médico-paciente. Primeiro, o saber técnico-
científico que descarta as narrativas dos pacientes e dos familiares como possibilidade 
de diagnóstico. Tanto na fala de Clarice, cuja voz médica é a que diz “Não, ele não tem 
nada”, como na fala de Maria “Ah, se você quiser, tipo assim, não tem nada, coisa da 
sua cabeça, né?”, o que essas mulheres denunciam é o primeiro enfrentamento diante 
das questões apresentadas por seus filhos: como se fazerem ouvir? Quanto vale o grito 
de Maria diante do colete e da bota que impunham ao seu filho dizendo “Não, gente, é o 
joelho, ele bate o joelho, ele cai porque ele bate o joelho”? São diferentes olhares que se 
tensionam: o das mães, que acompanham o desenvolvimento desses meninos em longo 
período, que se perfaz no cotidiano, e o dos médicos, cujo olhar está restrito ao tempo 
da consulta, dos resultados dos exames pedidos – chegando, muitas vezes, inclusive, a 
apagar os sujeitos. 
Quais condições seriam necessárias para se chegar a uma resposta? Clarice 




neurologista; Maria consegue uma consulta com o fisiatra por conta do convênio e 
Adélia vai a um dos hospitais mais tradicionais de São Paulo e maior hospital 
filantrópico da América Latina. Apesar de mães bastante determinadas e aguerridas – 
aspecto refletido em como, incessantemente, buscam uma resposta –, é preciso destacar 
alguns dos acessos aos quais tiveram, seja por condições econômicas e localização 
geográfica, seja pelo círculo social, para que pudessem, finalmente, encontrar um 
diagnóstico. 
Diversos sentimentos esboçam-se nas palavras das mães:  medo, 
inconformismo, infelicidade, desespero. Também diversas reações: busca por melhores 
condições, proteção, luta e estagnação. Pela gravidade da doença e seu péssimo 
prognóstico, além de toda a significação sociocultural da deficiência, todas as mães 
significam esse momento de forma negativa, inclusive diante de seus filhos.  
Cabe ressaltar que Paulo, Carlos e Valter estavam presentes enquanto as mães 
reconstruíam a narrativa de suas peregrinações em busca do diagnóstico. Com exceção 
de Carlos, todos ficaram em silêncio diante da forma como a doença é significada pelas 
mães. Frente à força da fala de Maria “aí fizemos lá em São Paulo e, infelizmente, deu 
distrofia, né?”, Carlos se coloca como partícipe dessa reconstrução, da reconstrução de 
sua história. Não atribui outro sentido ao vivido, mas completa com a informação que 
julga pertinente “Aí com 9 anos e meio eu parei de andar”. 
O “infelizmente” ainda ressoa nos ouvidos da pesquisadora, que diante de tanto 
sofrimento sendo exposto só conseguia concordar dizendo “aham”. Qual o sentido desse 
“infelizmente”? Carlos é um rapaz comunicativo, em busca da inserção no mercado de 
trabalho através de curso técnico-profissionalizante e em busca de uma namorada. 
Comparativamente aos outros sujeitos da pesquisa, é quem chega mais próximo de viver 
a realidade de outros jovens de sua idade e condição socioeconômica. É diante desse 
filho que Maria diz “infelizmente” e, logo em seguida, somos capazes de compreender 
parte de seus desafios, anunciado por meio de seu enunciado “aí fomos à luta”. Diante 
de seu filho, satisfeito com o curso e projetando um futuro, Maria sabe quanto esforço 
as mães precisam empreender para garantir o mínimo de acesso aos bens sociais e 
culturais, Carlos também sabe disso. São sujeitos que, ao anunciarem a infelicidade da 




superação. Um elemento constitutivo da família de Carlos é o cristianismo. Ele me 
conta que está na igreja desde que tem lembrança e que seu pai tornou-se pastor meses 
depois do seu nascimento.  
Clarice “morria de medo que fosse a Distrofia Muscular de Duchenne”. Antes 
do diagnóstico já havia conjecturado a possibilidade da doença como sendo a pior das 
hipóteses. Indago-lhe sobre como chegou a essa perspectiva, mesmo diante de tantos 
erros de diagnóstico, se havia tido contato com algum paciente quando ainda era técnica 
de enfermagem, ao que ela nega e reafirma a fonte como sendo a própria leitura. Clarice 
responde às evasivas médicas com a inquietude típica de sua personalidade: vai 
pesquisar, observar e comparar o desenvolvimento de seu filho, a “maneira dele levantar 
e pôr a mão no joelho” e “como ele falava”. Provavelmente, a formação na área da 
saúde lhe deu possibilidades e ferramentas para conjecturar a DMD, que passou a fazer 
parte do imaginário de Clarice mesmo antes do diagnóstico.   
Há dois ritmos na narrativa de Clarice: aquele anterior ao diagnóstico, que é 
lento, com duração de cerca de quatro anos, e o imediatamente posterior ao diagnóstico, 
quando tudo parece se intensificar, como revela o exemplo de em que afirma que as 
coisas todas se resolvem “numa tarde”. Fica-nos evidente, no entanto, que não é a 
impulsividade e o desespero que tomam conta de Clarice, mas é, através da informação, 
que ela se movimenta com agilidade. Já supunha a DMD, pesquisara e conhecia o 
prognóstico. Ainda assim, recorre ao médico apresentando a questão “tem tratamento?”. 
Esse, por sua vez, reage com a negativa. “Nem fisioterapia?”. A resposta chega de São 
Paulo, cidade que há pouco havia deixado, pela voz de um médico que era também 
amigo da família “tem sim, pode vir embora pra cá, se manda pra cá, porque tem 
fisioterapia pra ter uma qualidade de vida melhor”. São as condições de possibilidades 
de transformar seu inconformismo em ação: há uma rede de contatos, como o amigo 
médico, além de uma família que pode recebê-los no retorno a São Paulo. Há, ainda, a 
disposição para abandonar tudo que vinha construindo com seu marido e recomeçar.  
Adélia não tinha dimensão simbólica da doença, o nome DMD não lhe remete 
a nada: não sente medo, tristeza, sente curiosidade. “Eu curiosa pra saber o que é 
Duchenne, o que que é Duchenne, né?”. Não é apenas o desconhecimento sobre a 




tratada pelas equipes médicas, isto é transformaram-no em objeto de curiosidade e 
manejo, “senta, levanta, ih...”, “vinha outra equipe, perguntava a mesma coisa”.  
Evidentemente, há inúmeras razões, inclusive relacionadas à formação, para diferentes 
equipes observarem Valter. No entanto, a partir da fala de Adélia notamos como nada 
lhe foi posto com clareza. Essa mãe não se sentiu uma interlocutora possível do diálogo 
entre os médicos. 
O caso de Valter e Adélia é emblemático da violência institucionalizada que 
recaí sobretudo, às mulheres: “você não sabia que ia ter um filho aleijado? Que até os 
18 anos ia morrer? Que ele vai ficar aleijado em cima de uma cadeira de rodas? Por que 
você arrumou filho?”. A voz que perpassa o discurso de Adélia é do neurologista por 
quem ela se sente acuada. Ao rememorar tal episódio, ela comenta “eu não esperava 
aquilo. Eu sabia que o Valter tinha algum problema, eu não sabia que era tão grave. Aí 
comecei a chorar, sabe?”. Adélia diz, inúmeras vezes, enquanto desvela sua situação de 
vulnerabilidade diante dos diversos profissionais da saúde, “não sabia”, “eu não sabia”, 
“eu não esperava”.  
Mãe de três filhos, proveniente de uma família com poucos recursos e sem 
poder contar com o marido, cuja presença era cada vez mais rara e que, após o 
diagnóstico de Valter, abandona a família. Nesse sentido, é válido questionar quais 
seriam as possíveis condições de possibilidades de enfrentamento de tal situação.  
Quando chega à Abdim, ao invés de acalanto, depara-se, em poucos meses, 
com a morte de um menino com a mesma doença de seu filho, além de sentir-se abalada 
por ver, no estado debilitado de muitos deles, o futuro de Valter: “E a gente vê naquelas, 
aqueles meninos daquele jeito, né? A gente ficou apavorado. Aí eu achei que era 
verdade o que o médico falou, né?”.  
Essa é, aliás, a complexidade que muitos pais enfrentavam ao chegar à Abdim. 
Se, por um lado, estar com outras famílias poderia ser tranquilizador, na medida em que 
experiências partilhadas possibilitam outros modos de encarar a doença, por outro lado, 
muitos familiares, em um primeiro momento, eram tomados por grande desalento ao se 
depararem com a progressão da condição clínica no outro. Imediatamente, a 
manifestação mais grave da doença no outro torna-se reflexo das possibilidades de 




Diante do diagnóstico da doença, do péssimo prognóstico e da possibilidade de 
morte prematura, qual a resposta, em termos de investimento educacional, essas mães 
dão em relação aos seus filhos? Com suas diferentes trajetórias, situações 
socioeconômicas e modos de conceber a educação, todas elas mantêm, a princípio, seus 
filhos na escola.  
Clarice muda de estado e busca uma escola para Paulo. Carlos conta que faltou 
um tempo na escola, mas logo retoma a rotina escolar. Adélia anuncia que, após o 
diagnóstico, “o Valter não quis mais saber de escola”, ele foi o único dos sujeitos da 
pesquisa que não concluiu o Ensino Básico. Entretanto, essa não é uma reação tão direta 
ao diagnóstico quanto pode parecer, quando Adélia afirma “aí ficava nisso, ia pra 
escola, aí não aprendia nada. Daí saía da escola, depois queria voltar” e, assim, 
demonstra que a tensão do ir à escola e não ir à escola perpassa as condições de 
possibilidades de aprendizagem. Sendo a garantia à Educação Básica um dever da 
família e do Estado, indagamos se a vontade de ir à escola cabia mesmo a Valter: em 
nossa perspectiva, Adélia, em determinado momento, passa a não investir mais na 
escolarização do filho. Assim, cabe-nos questionar o que corrobora, de forma latente, 
para a evasão desse aluno.  
Nesse primeiro bloco, a polifonia discursiva das mães é perpassada pelas vozes 
dos profissionais da saúde, principalmente pelos médicos. Suas vozes constituem as 
possibilidades de projeção de futuro. No discurso de Clarice, o conselho do médico que 
lhe diz para vir a São Paulo, pois aqui haveria como garantir qualidade de vida, é 
atendido com prontidão. Adélia, por sua vez, a partir da fala do médico que lhe culpa, de 
forma violenta, não consegue ver outro prognóstico para o filho que não a morte aos 18 
anos.  
Cabe mencionar que, quando da feitura do roteiro de entrevista, muito se 
discutiu sobre a possibilidade de perguntas envolvendo a temática da morte. Optamos 
por deixar que as famílias falassem espontaneamente, caso fosse significativo para elas. 
Além de Adélia, nenhuma outra mãe sequer menciona a morte como possibilidade. 
Evidentemente, todos caminhamos para a morte, mas o filho de Adélia caminha – “em 
cima de uma cadeira de rodas” – para morte aos 18 anos. A voz médica marca a 




suas vidas. Entretanto, se tínhamos como hipótese que o não investimento escolar era 
decorrente, quase diretamente do prognóstico, a trajetória de Valter vai desvelar que, 
sem menosprezar o impacto do diagnóstico, não é exatamente esse o fator determinante 
para a evasão escolar. 
Optamos por apresentar, até este momento, as narrativas de forma entretecida, 
considerando que os sujeitos enfrentam condições que os aproximam em termos de 
condições de acesso e permanência e busca pelo diagnóstico – ainda que refletem e 
refratam tudo isso com peculiaridade. A relação que esses sujeitos, a partir de suas 
subjetividades, estabelecem com a escola e a forma como os percursos também os 
constituem serão analisadas separadamente. A opção metodológica de destrinchar essas 
trajetórias e suas vivências se dá na medida em que, ao analisar as entrevistas, se 
percebem questões constitutivas que são muito específicas. Em relação a Valter, 
optamos por enfatizar as condições de possibilidades volitivas. Quanto a Carlos, 
priorizamos as condições de possibilidade de enfrentamento do estigma. E, por fim, em 
relação a Paulo, destacamos as condições de possibilidades de aprendizagem. 
Evidentemente são aspectos que fazem parte do percurso escolar e constitutivo de todos, 
mas cada entrevista ressaltou com mais ênfase um desses aspectos.   
 
3.4.2.2) Valter: condições de possibilidade volitivas 
 
Quando conhecemos Valter na Abdim, ele não era alfabetizado e havia 
interrompido seus estudos no ensino fundamental I. Aceitou participar do projeto de 
atendimento escolar e sempre demonstrou muito interesse pelas aulas. A hesitação 
diante dos questionamentos que lhe eram dirigidos era uma de suas principais marcas. 
“Eu não sei” ou “não sei se está certo” eram falas frequentes que constituíam seu modo 
de ser aluno. A leitura de cada palavra era o resultado singelo de um enfretamento 
imenso: da vergonha que sentia por não saber ler, do medo de errar e da desconfiança 
que sentia em relação a si mesmo.  O rapaz, de jeito tímido e desconfiado, revelava, a 
cada aula, que certas condições sócio-históricas transformam o aprender em ato de 




corajoso ao aprender e mergulha no processo de alfabetização, aspecto que buscamos 
compreender. 
G: [...]Então, assim, na verdade, as primeiras perguntas é um pouquinho 
tentando entender. Você estudou até que série?  
Valter: Até ... Até essa que eu falei agora?  
G: Não, quando você parou de estudar a primeira vez. Você tinha estudado 
até que série?  
Valter: Acho que até a quarta.  
G: É? E aí agora ...  
Adélia: É que assim, o Valter estudou até 8 anos, fez até a segunda. Aí a 
professora, a diretora falou que ali não era lugar pra ele. Que ele tinha que ir 
pra Apae.  
G – Por quê?  
Adélia: Por causa da deficiência. Que o Valter, assim, caía muito. E assim, 
acho que o Valter ficou sabendo assim, de uma forma assim... Quando eu 
descobri a distrofia, o médico falou que ele ia morrer, que ele ia ficar aleijado 
e até os 18 ia morrer. Aí o Valter, quando chegou na Abdim, já chegamos lá 
com óbito, vendo os meninos na cadeira, aí o Valter não quis mais estudar. 
Ele falava assim “Vou estudar pra quê? Eu vou morrer”. Aí ainda foi pra 
escola, aí chegou lá e como ele não conseguia aprender e por causa dos 
tombos, tudo, aí a diretora não quis aceitar ele e a escola tinha degrau, não 
tinha como, aí foi quando eu fui na Apae. Aí na Apae eu conversei com o 
psicólogo e ele falou assim “Adélia, aqui não é o lugar pro Valter, mas se 
você quiser, se você autorizar, ele fica aqui só pra ele conviver com outros 
meninos, mas aqui não é lugar pra ele, ele não vai aprender nada”. E aí só que 
o Valter pegou uma professora lá que era uma mãe, né? Aí ela fazia tudo, 
ajudava o Valter, e aí depois ele quis voltar pra escola e eu fui brigando, 
brigando, e aí com 10 anos ele voltou pra escola.  Aí comecei a brigar pra 
arrumar rampa, pra fazer tudo que não tinha como, aí começaram a arrumar 
tudo. Só que o Valter, é... Ficou... é... Colocaram ele na primeira série, aí em 
1 ano ele fez do 1ª ao 4ª, por causa da idade dele.  
 
A tensão da entrevista com Valter e Adélia está posta desde os primeiros 
momentos, quando o gravador é ligado. A preocupação da pesquisadora em fazer com 
que a voz de Valter tenha espaço, mesmo diante de tanta insegurança para se colocar, e 
diante da personalidade de Adélia, que preenche todos os silêncios reflexivos do filho, 
chegando, por vezes, a interromper sua fala é um aspecto que merecer ser pontuado. 
Importava-nos ouvir Adélia, mas, sobretudo, compreender como Valter vivenciou sua 
trajetória escolar. Outra tensão revela-se diante da forma crua de encarar a realidade que 
é posta de súbito, uma vez que morte, deficiência e incapacidade são enunciadas sem 




havia feito uma síntese – difícil de ouvir, porque dura de viver – sobre a trajetória de 
Valter. Sabíamos, nesse momento, dos desafios da entrevista. 
A perspectiva da morte prematura é questão latente no discurso de Adélia: “aí o 
Valter, quando chegou na Abdim, já chegamos lá com óbito, vendo os meninos na 
cadeira, aí o Valter não quis mais estudar”. É Valter que deixa de estudar porque se 
projeta para a morte ou Adélia que, a partir do prognóstico, deixa de investir na 
educação escolar do filho? O diagnóstico se dá quando Valter estava com 6 anos, nesse 
sentido, podemos conjecturar que é, principalmente, a significação que Adélia 
empreende ao não-futuro do filho que faz com que, nesse momento, a educação escolar 
fique em outro plano de importância. “Ele falava assim ‘Vou estudar pra quê? Eu vou 
morrer’”. Nesse sentido, sugere que Valter possa ter interiorizado esse discurso, mas é, 
principalmente, o impacto do prognóstico em Adélia o que fica evidente nesses 
enunciados. 
Embora a relação morte e educação possa mobilizar grandes discussões, 
inclusive no que diz respeito à educação como meio para alcançar algo, ou como fim em 
si mesma, nesse momento da entrevista já vai ficando-nos claro que, a despeito da força 
de sua evocação, ou seja, do embate que ela provoca quando enunciada, não é a 
perspectiva da morte prematura em si, o que leva Valter e Adélia a abandonarem a 
escola. Depois do diagnóstico, ele ainda faz o 1º e o 2º ano do ensino fundamental: 
mesmo vendo outros meninos na Abdim irem a óbito, Valter permanece na escola por 
pelo menos mais dois anos. A temática da morte, apesar de densa, vai se desvelando 
apenas como um dos aspectos frente ao intento de compreender os porquês de um 
percurso escolar tão conturbado. 
Adélia: Aí ainda foi pra escola, aí chegou lá e como ele não conseguia 
aprender e por causa dos tombos, tudo, aí a diretora não quis aceitar ele e a 
escola tinha degrau, não tinha como, aí foi quando eu fui na Apae. Aí na Apae 
eu conversei com o psicólogo e ele falou assim “Adélia, aqui não é o lugar 
pro Valter, mas se você quiser, se você autorizar, ele fica aqui só pra ele 
conviver com outros meninos, mas aqui não é lugar pra ele, ele não vai 
aprender nada. 
 
Antes mesmo de nos perguntarmos qual, afinal, é o lugar de Valter, importa-
nos compreender o porquê da escola deixar de ser o seu lugar. Na fala da diretora, 




não tinha estrutura para recebê-lo.  Nesse sentido, a escola vai se constituindo como um 
não-lugar a Valter. Adélia busca o atendimento especializado da Apae que, no bojo dos 
anos 90, também afirma não ser lugar para Valter, não porque ele não aprende, mas 
porque ali não será ensinado o suficiente. Qual afinal é o lugar de Valter? Onde não 
aprende ou onde não o ensinam? Nessa situação educacional fronteiriça, não podemos 
desconsiderar o papel desempenhado pela Apae, que irá acolher a família e oferecer o 
atendimento ao Valter.  
A partir do atendimento educacional na Apae, Valter é novamente 
impulsionado a voltar para a escola. Aos 10 anos, faz sua segunda tentativa de retomar à 
dinâmica escolar. 
Adélia: Aí comecei a brigar pra arrumar rampa, pra fazer tudo que não tinha 
como, aí começaram a arrumar tudo. Só que o Valter, 
é...Ficou...é...Colocaram ele na primeira série, aí em 1 ano ele fez do 1ª ao 4ª, 
por causa da idade dele.  
 
A escola que encontram, dois anos depois, ainda não estava pronta 
estruturalmente para recebê-lo, tampouco tinha um plano educacional adequado. 
Adélia: E aí, quer dizer, foi só empurrando e não aprendeu nada, né? Que em 
um ano, aprender quatro séries em um ano? Não tinha como. E aí depois não 
quis mais. Aí quando vocês apareceram na Abdim foi que o Valter voltou a 
estudar. 
G: [...] Aí você ficou esse período, né? Terminou o quarto ano, concluiu o 
quarto ano dessa forma em um ano lá... 
Valter: É, sem aprender nada. 
G: Sem aprender nada? Você acha que nada ali valeu a pena, é? 
Valter: É. 
G: E o que você acha que poderia ter acontecido naquela escola para poder te 
ajudar a aprender alguma coisa? 
Valter: Ah, não sei. Acho que eu tinha que ter vontade.  
 
Ainda que receba a certificação de conclusão do ensino fundamental I da 
escola, Valter não experiencia uma aprendizagem significativa, afinal “aprender quatro 
séries em um ano” parece realmente uma proposta pouco efetiva. Embora Valter não se 




e possibilidades, como alguém sem vontade – mesmo que essa fosse sua segunda 
tentativa de permanecer na escola. 
G: Entendi. E aí me conta, depois de um tempo, daí quando é que 
você...Porque quando eu te conheci você gostava bastante de estudar. Como 
foi essa virada? Que processo foi esse? Que que mudou? 
Valter: Ah, é porque...ah, não sei direito o que mudou, mas... 
Adélia: Quando você conheceu o Valter, o Valter já tinha 18 anos. E aí já 
tinha passado aquilo que o médico tinha falado, né? E aí depois dos 18, 
quando tava chegando nos 18, que não morreu, aí que ele começou a...[toca o 
celular e Adélia sai pra atender]. 
G: Pode falar, pode falar você... 
Valter: Comecei o que? Não lembro dessa parte. 
Adélia: Aí ele perdeu o medo, aí começou a estudar, porque ele viu que não 
morreu. 
Valter: Não foi por isso só... 
G: Foi por que mais? 
Valter: É porque eu quis. Eu fiquei com vontade de querer aprender...aprender 
a ler. 
Adélia: Porque ele tinha ganhado computador. 
Valter: Não é por isso não. É porque eu vi que quando as pessoas liam as 
coisas pra mim, daí as pessoas não tinham vontade, sabe? Aí quando lia eu 
pensava que era mentira que tava escrito, daí eu comecei a ficar com vontade 
de ler, sabe? 
G: Aham. 
Valter: De aprender, daí aprendi. 
 
O diálogo vai se constituindo pelo embate dos enunciados: Adélia, que toma a 
fala de Valter em três oportunidades. Valter, que insiste em ser narrador de sua própria 
trajetória. Suas narrativas e significações se confrontam, embora não se excluam. 
Pergunto, em outra oportunidade, se os 18 anos são de fato uma idade importante em 
sua vida e ele me diz que sim. Mas há mais, que está além do “vencer a morte 
anunciada”: é a conquista de certa autonomia diante da falta de vontade, agora não mais 
dele, mas do outro. Quando afirma “é porque eu quis. Eu fiquei com vontade de querer 
aprender...aprender a ler” é a (re)construção, em sua narrativa, de um sujeito volitivo 
que se desenvolve frente a tensão com o outro – aquele que não tinha vontade de ler 




Podemos nos indagar como Valter passa do “não sei o que dava, não dava 
vontade” para a “vontade de querer aprender a ler” chegando, finalmente, em “daí 
aprendi”? O que muda em sua trajetória? E o que permite sua vontade transformar-se 
em realidade? 
Adélia: Aí conta pra ela. Aí você lembra do processo da Abdim, com a [nome 
da profissional]... 
Valter: Não lembro.  
G: Como foi? 
Adélia: A [nome da profissional], a [nome da profissional], é... elas achou 
um... como que é? Não sei o que lá no computador, como que lia, como que 
dava pra ler lá, sabe?  
Valter:  É um livro só.  
Adélia: Aí o primeiro livro que ele leu foi o Pequeno Príncipe.  
G – Ah, entendi.  
Adélia: Então, aí começou a vontade, aí o Valter leu o livro, aí todo mundo, 
né? Adorou. Porque, nossa, o Valter não tinha vontade de nada, de repente o 
Valter leu um livro. 
[...] 
G: Aí perto dos 18 você começou a ter vontade de aprender a ler. E onde você 
encontrou possibilidades de aprender? Quem que foram as pessoas que 
começaram a te ensinar?  
Valter: Na Abdim.  
G: Na Abdim?  
Valter: Foi. Foi vocês. 
[...] 
Adélia: E aí logo em seguida vocês entraram lá, e pronto, aí melhorou. Não 
só o Valter, né? Melhorou pra todos, né? E aí, acho que assim, a vontade de 
estudar era tanta que eles tinha, ah, tinha vocês lá pra ajudar, né? Vocês foram 
anjo, né? Que Deus pôs na vida deles, porque acho que foi pra todo mundo, 
que os meninos sentem muita falta de vocês. E aí de lá pra cá o Valter 
começou querer a ler por causa que tinha o incentivo de vocês, né? Tinha 
ajuda de vocês. Aí quando a Abdim aconteceu isso, ele perdeu a vontade de 
novo. 
 
Na Abdim, Valter é oportunizado, por uma das equipes da instituição, a fazer a 
leitura de um livro, mesmo sem estar alfabetizado, por meio da tecnologia de leitores de 
texto. A oportunidade de atendimento escolar o motiva, no ano de 2011, a voltar à 




sua trajetória no processo de alfabetização ganha fôlego, assim como ocorre uma 
ampliação de seu repertório em termos de conhecimentos escolares sistematizados.  
Dentre as orientações da coordenação do atendimento escolar estava que 
crianças e adolescentes que não estivessem na escola tivessem suas matrículas 
realizadas, mesmo que não pudessem frequentar: através da parceria entre escola regular 
e atendimento educacional na Abdim garantiríamos a conclusão e a certificação desses 
alunos. Foi nessa perspectiva que Valter interessou-se por matricular-se na EJA, ainda 
bastante inseguro para retornar para escola, garantimos que seus estudos seguiriam 
sendo realizados conosco.  
G: [...] E me conta...por que você quis se matricular numa escola depois? 
Quando a gente tava lá atuando com vocês na Abdim, teve um momento 
em que você decidiu voltar pra escola, não foi?  
Valter: É que...É que eu queria ter o negócio lá... 
G: O que? 
Valter: Pra mostrar que eu aprendi a estudar, sabe? 
G: Aham... 
Valter: Como chama? Aquele diploma. 
G: Ah, o diploma? 
Valter: Isso! 
G: Você acha que hoje em dia o diploma é importante? 
Valter: Acho que é. 
G: Pra que? 
Valter: Pra...não sei se o que eu tô falando certo. As pessoas saber que a 
gente aprendeu a ler, né? 
G: Aham. 
Valter: Acho que é pra isso o diploma.  
G: Entendi. E de fato, não é? Você...de fato aprendeu a ler, não é verdade? 
E aí você queria que a sua escola te colocasse isso, que desse pra você esse 
diploma pra que... 
Valter: É, mas...mas eu não quis terminar, né? 
 
Por conta do receio que Valter tinha de frequentar a escola regular, bem como a 
falta de transporte e cuidador imediatamente após a matrícula, a coordenação do 




importante diálogo e garantiram que Valter pudesse estudar a partir do material que a 
escola lhe encaminhasse e nós, em contrapartida, mediávamos e o avaliávamos dando o 
retorno para a escola. Em conversas com a coordenação do atendimento da ABDIM, 
Valter foi ficando cada vez mais curioso e seguro para frequentar a escola e assim o fez.  
G: E como é que eram essas aulas? Que que você sentiu quando você foi pro 
primeiro dia? Primeiro dia dá uma ansiedadezinha, não é? 
Valter: Dá... 
G: É? 
Valter: Ah, mas eu não senti muita coisa não. 
G: Ah, então você é bem corajoso, porque... 
Valter: É que a maioria do que eles tavam passando lá eu já tinha aprendido 
na ABDIM. 
G: Ah, você tá brincando, sério? 
Valter: É! Aí tinha algumas coisas que eu sabia já... 
G: Ah, que ótimo! Nossa, que bom saber disso. 
Adélia: Tinha muita coisa, né? Quando o Valter chegou lá, tudo o que o Valter 
tinha aprendido lá ou estava começando lá...Então, o Valter estava bem 
adiantado. 
 
A mediação do atendimento escolar da Abdim foi fundamental tanto em termos 
de comunicação com a escola de origem, como para dar segurança a Valter. Do rapaz 
hesitante, Valter foi ganhando confiança a ponto de afirmar que “já tinha aprendido” 
aquilo que os colegas de sala agora estavam aprendendo. Do rapaz sem vontade que 
Adélia enxergava, transformou-se em alguém que “estava bem adiantado”. 
G: E aqui, quando tinha alguma dúvida? De alguma tarefa, alguma 
coisa...Tem alguém que te ajude? 
Valter: Como assim? De... 
G: Quando tinha alguma lição pra fazer, alguma coisa. Ou quando você tá em 
dúvida, tá pesquisado um assunto. 
Valter: Ah, eu pesquiso no Google.  
G: Ah, você pesquisa no Google? É? 
Valter: É! Tudo o que eu quero saber eu pesquiso lá. 
 





G: É, deixa eu te perguntar, além da [instituição que frequenta para terapia] 
tem algum outro lugar que você frequenta pra lazer, assim que você conhece?  
Carlos: Não.  
G: Não? Por quê?  
Carlos: Ah, porque, por causa da vergonha mesmo.  
G: É vergonha? 
Carlos: Que eu não gosto de sair.  
G: Ah, você não gosta de sair? 
Adélia: O negócio dele oh [aponta para o computador]. 
G: É ficar onde? Você gosta de passar seu tempo...  
Carlos: Ah, jogando. 
G: É? O que você joga?  
Carlos: Ih, agora não lembro o nome do jogo. 
G: É? Mas é jogo do que? 
Carlos: Ah, no jogo não tem uma história, sabe?  
G: Aham.  
Carlos: É um jogo que você faz o que quiser.  
G: Ah, é de construir coisas? 
Carlos: É, você pode construir, pode ser cantor, pode ser tudo que você quiser 
no jogo.  
G: É o The Sims?  
Carlos: Não.  
G: Já ouviu falar de The Sims?  
Carlos: Já, mas eu não jogo.  
G: É parecido?  
Carlos: É quase igual, mas é online.  
G: Ah, é online... 
Carlos: Você joga com as pessoas do mundo inteiro. 
G: Ah, já sei! Second Life.  
Carlos: Isso!  
[...] 
Adélia: Valter esses dias tava em Israel.  
G: É mesmo, Valter?  
Adélia: Ele falou “Mãe, tô conversando com uma menina de Israel”.  




Adélia: Falei “Ai, mas como você fala?”  
G: Sério? É como... 
Carlos: No Google, no... tradutor.  
G: Ah!  
Carlos: Algumas coisas, mas invento muito, né? 
G: Entendi. Então, nossa, mas tava conversando com uma menina de Israel? 
Carlos: É! 
G: E ela tava falando em inglês, era isso? 
Carlos: É! E eu tava traduzindo inglês...traduzindo pra português.  
 
Ele não apenas se apropria da leitura e escrita de sua língua materna, como é 
capaz de, através da tecnologia, comunicar-se pela língua escrita do outro. A 
possibilidade de conhecer pessoas sem sair de casa – e expor-se, sentindo vergonha – 
chega pela tela do computador conectado à rede mundial. O jogo de mundo aberto é a 
possibilidade de “ser tudo que você quiser”. Interagir com o outro, conhecer outros 
mundos, àquilo que a vergonha limita e que mundo ao seu entorno lhe nega, ele 
encontra no mundo virtual. Uma relação onde seu corpo marcado pela progressão da 
doença e cujos movimentos restringem-se quase apenas às pontas dos dedos e cabeça, 
não é impedimento. 
A vergonha é analisada por Goffman em seu estudo sobre as relações mistas – 
àquelas que envolvem um estigmatizado e pessoas ditas normais, isto é, aquelas que não 
são estigmatizadas. Nessas relações, há inúmeras respostas sociológicas possíveis que o 
sujeito estigmatizado pode dar, como a vitimização, a tentativa de correção do suposto 
defeito e, dentre elas “a vergonha se torna uma possibilidade central, que surge quando 
o indivíduo percebe que um de seus próprios atributos é impuro e pode imaginar-se 
como um não portador dele” (GOFFMAN, 2015, p.17). Acerca da vergonha da pessoa 
estigmatizada, continua 
...É provável que ela sinta que estar presente entre os normais a expõe 
cruamente a invasões de privacidade, mais agudamente experimentadas, 





Tal aspecto nos é revelado quando perguntamos a Valter como como era o 
intervalo na EJA que frequentava e ele explica o porquê permanece na sala de aula, ao 
invés de ir ao pátio como os outros. 
Valter: Eu ficava dentro da sala de aula mesmo, porque eu tinha vergonha de 
sair, sabe? 
G: Ahn, por quê?  
Valter: Ah, eu tinha vergonha. Porque os outros ficavam olhando pra mim, 
sabe?  
 
É a vergonha que sente em relação aos outros alunos da escola que faz com que 
Valter, mesmo tendo um cuidador para lhe levar ao banheiro ou para lhe dar a refeição, 
fique dentro da sala de aula. Mais que um constrangimento ocasional, é uma vergonha 
que chega inclusive privá-lo de ir ao banheiro ou alimentar-se. Esse é o mesmo aluno 
que o atraso no transporte adaptado faz com que ele chegue com a aula já tendo 
começado e saía da aula antes que ela finalize. A partir dessa característica subjetiva de 
Valter, que tipo de impacto entrar e sair fora do horário pode ter? A que proporção esse 
constrangimento pode ser alçado quando esse sujeito é, cotidianamente exposto ao 
grupo ao chegar para aula quando todos já estão em seus lugares? 
Nosso atendimento escolar na Abdim é diluído no final do ano e com isso, o 
diálogo com a escola em que estava matriculado é interrompido. Ele me conta que 
abandonou a EJA no ano seguinte. 
G: [...] E aí você chegou a concluir esse ano na escola? Ficou um ano nessa 
escola ou não deu pra ficar um ano? 
Valter: Não, não deu. 
G: Ah, não deu pra ficar? Por que aí foi quando você começou a ficar doente? 
Valter: É...daí, hum...é foi por isso. 
G: E porque você chegava atrasado, né? Que você tava me dizendo... 
Valter: É, porque chegava atrasado também. Toda vez nesse ano, aí não dava 
muita vontade, né?  
G: De pegar a coisa no meio... 
Valter: No final! É... 
[...] 
G:[...] Você ainda tem vontade de voltar a estudar algum dia? Como é que tá 




Valter: Ainda é, né? Eu tenho vontade, um pouco, mas não muita vontade. 
G: Meia vontade...uma vontade média (risos). 
Valter: É! 
G: Você acha que, se tivesse uma escola em que você pudesse chegar no 
horário, que não fosse à noite, frio, isso ajudaria? Isso contribuiria de alguma 
forma a você voltar a estudar? 
Valter: Sim! Ajudaria também. E se o cuidador ficasse dentro também. 
G: Ah, ajudando você a fazer a parte do escriba... 
Valter: Aí ajudaria. 
 
Fica-nos claro que as condições de possibilidades são determinantes para a 
ação volitiva de Valter. O período noturno da EJA passa a ser uma barreira, na medida 
em que, por conta da DMD, um resfriado pode se tornar algo extremamente grave, 
principalmente na condição já agravada da doença que se encontra. – Adélia me conta 
que, embora não precise do respirador no dia, Valter o utiliza para dormir. Além disso, 
as próprias condições de relacionar-se com o conhecimento e com as pessoas na escola 
são prejudicadas quando chega no fim da aula e não tem nenhuma tecnologia assistiva 
para registrar a aula, as reflexões, as respostas. Não é a morte, não é a insegurança 
diante dos conteúdos escolares, mas as restrições colocadas pela escola que fazem com 
que Valter abandone pela terceira vez os estudos – dessa vez, no entanto, sabendo-se 
capaz de aprender e em condições de ampliar seus horizontes através da linguagem 
escrita e da internet. 
 
3.4.2.3) Carlos: condições de possibilidades de enfrentamento do estigma 
 
Carlos, na Abdim, chegava sempre para a aula com um sorriso no rosto e uma 
ótima disposição. Conversador, perguntava-nos como havia sido o final de semana, 
sobre a nossa família e sobre a faculdade. Na época estava no terceiro ano do ensino 
médio e sua solicitação era quase sempre que mediássemos os trabalhos e avaliações 
que precisava entregar na escola. Focávamos, portanto, em sua produção textual e 
ensinávamos a fazer pesquisa, além de lecionar os conteúdos curriculares.  
No momento da entrevista, participava do chamado “Meu Novo Mundo” – 




pessoas com deficiência para a inclusão no mercado de trabalho. O curso técnico 
profissionalizante em administração é oferecido pelo Senai, enquanto o Sesi oferece 
atividades de lazer e cidadania. Além disso, por ser um projeto vinculado com o setor 
industrial, Carlos recebia bolsa financeira da empresa onde atuaria no período final de 
sua formação, com a possibilidade de efetivação. 
Carlos: Mas o Senai, eu gosto mais do Senai do que do Sesi. O Sesi pra mim 
não dá, depois tem que ir na academia e eu não faço nada.  
G: Como assim na academia? 
Carlos: Ah, pros cegos, pros surdos, pra exercitar, entendeu? 
G: Ah! 
Carlos: Aí não dá, né? Aí tem que ficar lá, de boa, quietinho, né? 
[...] 
Carlos: Aí depois, mais pra frente, não vai ter mais Sesi, que vai ser mais 
Senai e a empresa. 
G: Ah, entendi. 
Carlos: Mas o mais forte é o Senai, né? Que o Senai você tá aprendendo, por 
isso que eu tô. 
 
Mesmo participando de um projeto voltado para pessoas com deficiência, 
Carlos não pode participar de todas as atividades, de modo que, vai se circunscrevendo 
suas preferências: a escolha pelo Senai em detrimento do Sesi perpassa a possibilidade 
de aprendizagem, de participação efetiva. Embora ele compreenda a importância de 
oferecer tais atividades físicas aos outros participantes, fica claro o desconforto de ser 
posto como expectador. A possibilidade de aprender é o que fortalece sua relação com o 
Senai, espaço no qual se percebe como um bom aluno: há momentos da entrevista que 
me conta suas notas, “eu tive uma prova na outra terça, que eu fui bem, tirei 80% na 
prova”, do que está aprendendo “aí tem aula de comunicação, que fala sobre texto, 
sobre dissertação, igual você tá fazendo aí” e de sua participação em seminários para 
apresentar na sala.  
Carlos não relata muitas barreiras para acompanhar a Educação Básica. 
G: [...] e teve alguma matéria que você teve mais dificuldade na escola?  
Carlos: Mais dificuldade? Eu tinha quando eu era...Quando eu perdia, quando 




G: Uhum.  
Carlos: Na época eu perdia, a matéria era física, né? Física eu não aprendi 
tanto. Tinha atividade, eu corria atrás, você lembra? Eu corria bem atrás que 
era pra não perder. 
G: Aham.  
[...] 
G: E o professor sabia que você perdia e ele te dava possibilidades? Ele tinha 
uma flexibilidade em relação às provas?  
Carlos: Sabia, sabia. Dava atividade, prova. E eu falava, né? Corria atrás, 
falava com a coordenadora e ela dava e eu fazia em casa. Tinha atividade, 
mas foi difícil, né? Pra entender um pouco.  
 
A única dificuldade em termos de relação com o conhecimento escolar que 
Carlos nos conta estava associado ao fato de ter que ausentar-se da escola, duas vezes na 
semana, para frequentar as terapias. A partir de sua fala, podemos ressaltar a 
importância de uma escola que conheça as condições orgânicas do aluno e, 
principalmente, a relação que ele estabelece com os espaços da saúde. Na medida em 
que a DMD não é apenas deficiência muscular, mas uma doença grave e crônica, exige 
um acompanhamento para a vida toda, com fins de prevenção e de qualidade de vida e 
retardar a progressão. Por isso, é praticamente impossível pensar nesse aluno sem 
considerar que, por diversas razões, sua relação com a escola será perpassada por 
questões relacionadas à doença – o que não significa que esse é um aluno em estado 
permanente de enfermidade, mas que, em uma escola que organiza seus saberes de 
modo seriado, ausentar-se duas vezes na semana impacta de alguma forma as 
possibilidades de seguir acompanhando os conteúdos escolares. Portanto, a presença 
desses alunos implica a necessidade de que haja uma atribuição entre conteúdos 
trabalhados e formas de ensino-aprendizagem nas quais a linearidade não seja o único 
fio condutor. 
Carlos vai desvelando-se como alguém que tem amplo domínio de suas 
condições de possibilidades de aprendizagem, isto é, mesmo quando há uma barreira, 
ele compreende em que medida ela se configura externamente, busca e encontra formas 
de superá-la, demonstrando grande responsabilidade e protagonismo. Quando ele afirma 
“corria bem atrás”, é evidente a existência de um sujeito preocupado com os estudos e 




sujeito relativamente autônomo, Carlos precisa contar com uma rede de suporte: a 
equipe de professores e coordenadores que compreendem sua condição clínica e 
mobilizam-se a fim de fazer ajustes a fim de que Carlos tenha acesso às atividades 
perdidas no dia em que se ausentou. 
Na época em que cursava o último ano do ensino médio, era acompanhado pelo 
Atendimento Escolar da Abdim, para onde levava as avaliações, conteúdos e trabalhos 
de compensação que precisavam ser realizados. Aquilo que Carlos perdia na escola era, 
de forma bastante específica – considerando as peculiaridades do atendimento escolar 
neste espaço – propiciado para ele na Associação. Nesse sentido, notamos a importância 
de um atendimento escolar organizado em instituições do campo da saúde onde crianças 
e adolescentes em idade escolar frequentam com uma periodicidade relativamente alta.  
O que pretendemos ressaltar, portanto, em relação ao caso de Carlos é que, por 
um lado, há o sujeito responsável, que deseja aprender. Por outro lado, há as 
contingências que lhe permitem efetivar esses anseios. 
Na entrevista, o elemento que ganha mais destaque e aquele cujo qual 
pretendemos dar ênfase é a relação que ele estabelece com os colegas – tanto da escola 
como do curso técnico-profissionalizante.   
Carlos: Ah, as vezes as pessoas ficam com vergonha, ou mesmo tem 
receio, não conversa muitas vezes. Só por causa que tem problema acha eu 
nós não têm capacidade. 
G: Entendi. 
Carlos: Que a gente não é inteligente, entendeu?  
G – Aham.  
Carlos: Pra conversar também, mas não era tanto. Uns respeitavam e 
outros não, que sempre é assim. 
G: É? E na escola você já passou por alguma, alguma coisa que você se 
sentiu desrespeitado? 
Carlos: Preconceito? Não. 
 
Sua significação das formas de relacionar-se – aqui, principalmente, das formas 
do outro relacionar-se com ele – perpassa a questão da estigmatização: seus atributos 
físicos, ao não corresponder com a expectativa normativa de determinada situação 




segundo Goffman, das pessoas ao defrontar-se com alguém que é estigmatizado: 
inferiorizar as possibilidades do sujeito não consdiderando-o uma “criatura comum e 
total, reduzindo-o a uma pessoa estragada e diminuída” (2015, p.12). Aliás, para 
Goffman, é a própria crença na completa humanidade do estigmatizado que está abalada 
(2015, p.15). E a tendência, a partir de uma imperfeição original, é imputar-lhe uma 
série de outras imperfeições: como a incapacidade intelectual em decorrência de seu 
aspecto físico. Carlos percebe, verbaliza e enfrenta esse processo de estigmatização 
quando, ao invés de sentir vergonha, dá ao outro esse atributo: a limitação não está nele, 
mas na percepção das pessoas em relação a ele. 
A sociedade, a partir das relações sociais, consolida certas expectativas 
normativas, estabelece padrões sociais e, o indivíduo estigmatizado vive justamente a 
tensão da impossibilidade de aplicar a si esses padrões mais do que aceitos, exigidos. 
Uma vez em que nossa sociedade o indivíduo estigmatizado adquire modelos 
de identidade que aplica a si mesmo a despeito da impossibilidade de se 
conformar a eles, é inevitável que sinta alguma ambivalência em relação ao 
seu próprio eu (GOFFMAN, ANO, p. 117) 
 
Embora não possa se definir completamente a partir dos critérios normativos, a 
normatização é seu horizonte. A partir dela se define quais os atributos são considerados 
normais e a falta deles vai constituindo o sujeito com deficiência como sujeito anormal. 
G: E você encontrou seus amigos do Senai em alguns outros espaços? Vocês 
costumam sair juntos?  
Carlos: Ah encontro. Tem outros alunos, de outras salas, que é normal. 
G: Aham.  
Carlos: Que não tem nenhuma dificuldade, e aí nós come lá, tem o horário de 
lanche que é 3h, até 3h30, é rápido. Não tem como ficar falando muito. 
Sempre é rápido.  
 
Quando pergunto para Carlos sobre a relação dele com os outros alunos do 
Senai, ele desvela a fronteira – física, nesse caso, pois estão em diferentes salas – entre 
os normais e seu contraponto, aqueles que possuem dificuldades. Ainda que não seja 
impossível extrapolar a fronteira – “tem o horário do lanche” – a organização temporal 
das atividades constitui-se como barreira dessa relação – “não tem como ficar falando 




relação entre os sujeitos, na qual as  condições orgânicas não sejam o fator 
determinante. 
Carlos: É que o recurso que a gente utiliza lá é a apostila, né? Ajuda bastante 
[...]E é tudo pra facilitar também. [...]Pros surdos, pra cadeirante, que tem 
uma outra cadeirante também lá.  
G: Na sua sala?  
Carlos: E os cegos. Tem cegos também. 
G: Todos na mesma sala?  
Carlos: Todos na mesma sala.  
G: E aí todos tem algum tipo de recurso?  
Carlos: Que tem, uns tem o braile, e os surdos é interprete, né? 
G: Então lá na sua sala o cego tem uma apostila em braile, o surdo... 
Carlos: Ou um computador que eles mexem que tem o NVDA que fala no 
ouvido, eles põe o fone.  
G: Uhum.  
Carlos: E nós é normal, escrever, usar a apostila, e aí tudo bem.  
 
Ao passo que a concentração das pessoas com deficiência em uma sala, reforça 
o estigma interpelando qualquer perspectiva de inclusão, os recursos oferecidos – 
mencionado por Carlos – oferecem condições de possibilidade de inserção na 
aprendizagem. Nossa discussão não é se tais práticas são ou não inclusivas, mas cabe-
nos desvelar as tensões, o processo onde condições de relações com o outro e condições 
de aprendizagem parecem estar sempre em confronto: socializar/aprender.  
A grande complexidade da estigmatização, no entanto, é que o estigma não é 
um atributo em si, ele se constrói na interação social. Isso significa que, o estigmatizado 
pode transitar pela esfera do padrão de normalidade quando outras questões se colocam. 
Estar com outras pessoas com deficiência, que exigem mais recursos assistivos, faz com 
que Carlos sinta-se normal. A constituição de sua normalidade se faz na medida em que 
agora, percebe a condição dos outros de sua sala – principalmente os deficientes 
auditivos e visuais. 
Se antes a possibilidade de normalidade estava restrita ao outro – “Tem outros 
alunos, de outras salas, que é normal”, a partir de sua relação com outras pessoas com 




normal...”.  Portanto, é a partir da tensão normal e anormal que Carlos vai se 
constituindo enquanto sujeito, bem como o estigma vai se (des)construindo nas 
relações.  
... o estigma envolve não tanto um conjunto de indivíduos concretos que 
podem ser divididos em duas pilhas, a de estigmatizados e a de normais, 
quanto um processo social de dois papéis no qual cada indivíduo participa de 
ambos, pelo menos em algumas conexões e em algumas fases da vida. O 
normal e o estigmatizado não são pessoas, e sim perspectivas que são geradas 
em situações sociais durante os contatos mistos, em virtude de normas não 
cumpridas que provavelmente atuam sobre o encontro (GOFFMAN, 2015, p. 
144) 
Pode-se, portanto, suspeitar de que o papel dos normais e o papel dos 
estigmatizados são parte do mesmo complexo, recortes do mesmo tecido-
padrão... E, em segundo lugar, pode-se dar por estabelecido que o 
estigmatizado e o normal têm a mesma caracterização mental e que esta é, 
necessariamente, a caracterização-padrão de nossa sociedade; a pessoa que 
pode desempenhar um desses papéis, então, tem exatamente o equipamento 
necessário para desempenhar o outro e, na verdade, em relação a um outro 
estigma, é provável que ela tenha adquirido uma certa experiência para fazê-
lo. (GOFFMAN, 2015, p. 141) 
 
Em diversos momentos da entrevista, Carlos apresenta elementos para 
conjecturarmos que há uma boa aceitação de si, de sua condição orgânica. Por exemplo 
quando explica que não precisa de uma AVE, pois pede às pessoas da cantina que lhe 
ajudem com a comida – “Ai eles põem lá e falo assim ‘Põe pra mim aí’ aí ele coloca lá e 
eu como” – ou ao amigo e ao funcionário para ir ao banheiro – “Mas se não tivesse meu 
amigo eu ia chamar alguém, né? Um funcionário que trabalha lá pra me levar no 
banheiro [...] é tranquilo”. Entretanto, há em Carlos uma luta para manter sua 
autonomia.  
Maria: Né? Porque tem cadeirante que tem força, ele pega ali e puxa, né? É 
diferente, agora eles não. Eles precisam de todo o apoio, né? Pra pegar... Até 
pra comer, até falei pra ele que se precisar, a pessoa que cuida dele ia lá na 
hora dele se alimentar e na hora que ele fosse pra sala, vinha embora.  
G: Uhum.  
Maria: Mas ele quer se virar sozinho.  
Carlos: Eu consigo.  
Maria: E graças a Deus tem as pessoas lá, da cantina, que põe a comida pra 
ele, entendeu?  





Ou quando narra o episódio da cadeira motorizada que conseguiu quando 
estava no primeiro ano do ensino médio. 
Carlos: Eu lembro na escola também, era bom demais, todo mundo achava 
estranho, “Nossa, Carlos de cadeira motorizada”, eles ficaram surpresos, né 
mãe? 
G: É? E você chegou no meio do período, já tinha começado as aulas, e aí de 
repente você chegou com a cadeira motorizada?  
Carlos: Meu amigo ficou com ciúmes, ele que era de muleta, aí falou “Você 
me largou agora”.  Aí, no começo, nós brigamos e depois voltou a falar de 
novo.  
G: Ah, vocês chegaram a brigar por causa da cadeira?  
Carlos: Ele brigou, ficou com ciúme. Porque eu largava ele e andava de 
cadeira de rodas.  
G: E então fez uma diferença muito grande, Carlos, isso? A cadeira 
motorizada pra você?  
Carlos: Fez.  
G: É?  
Carlos: Ajudou.  
G: Em que sentido? 
Carlos: Ninguém precisa empurrar mais eu. E eu vou pro lugar que eu quero 
ir. 
 
“Como sozinho”, “ninguém precisa empurrar mais eu”, “eu consigo” são indícios 
de que apesar de parecer um sujeito ajustado a sua condição, a resistência a ela é 
constante. Essa tensão torna-se ainda mais intensa se considerarmos o valor que nossa 
sociedade dá ao indivíduo acentuando a ideia de conquistas por mérito próprio. A 
própria organização escolar, de modo geral, propicia pouco em termos de construção 
coletiva de saber e cooperação entre os sujeitos.  
O percurso escolar de Carlos foi marcado pela socialização com outras pessoas 
deficientes. 
G: E você tinha um amigo que também tinha...que usava muleta por que? O 
que ele tinha? 
Carlos: Ele tinha problema, não sei o nome. Tinha outros que também tinha 
problema, não era só eu não.  
G: Na sua sala?  
Carlos: Na minha sala tinha um de muleta e um outro, que eu comecei a 




Maria: Essa escola que ele estudou o Ensino Médio tinha bastante especial.  
Carlos: Lá tinha, no Adail tem muito.  
Maria: Quando o Carlos foi já tinha uns 7.  
 
Carlos não é o único rapaz com deficiência na escola. Vai construindo uma 
identidade pautada nas aproximações e distanciamentos com as pessoas com 
deficiência. Encontra, portanto, um contexto escolar diferente do usual onde há apenas 
um aluno com necessidades educacionais especiais por sala. 
 Góes (2004) faz uma importante reflexão sobre como esse processo de 
inclusão escolar tem refletido e refratado na formação da pessoa com deficiência e 
afirma que se o processo de construção de identidade se faz através da relação com os 
semelhantes e os diferentes “os alunos especiais estão tendo poucas oportunidades (por 
vezes, nenhuma) de elaborar a semelhança em relação àqueles que tem o mesmo tipo de 
necessidade especial, assim reconhecida e classificada pelo grupo social” (GÓES, 2004, 
p. 81).  
A diferença e a importância do percurso escolar de Carlos, constituído na troca 
com outras pessoas com deficiência é evidente na sua forma de lidar com a própria 
condição orgânica, que não se dá sem enfrentamento, como já dissemos, mas lhe dá 
mais condições de superação.  
...o encontro com aqueles que compartilham a característica de sua diferença 
deve ser um componente necessário das relações vividas, ou melhor, é uma 
condição desejável para sua formação, para que as experiências 
internalizadas e reconstruídas permitam-lhe situar-se no mundo e significar-
se como alguém que pertence a vários coletivos e, adicionalmente – porém 
não de maneira secundária –, a um coletivo específico, vinculado à 
diferença/deficiência que apresentam (GÓES, 2004, p. 83). 
 
Evidentemente, os padrões de normalidade devem ser constantemente 
enfrentados e desconstruídos quando levam – e geralmente o fazem – à estigmatização e 
marginalização daqueles que não o alcançam. Entretanto, acreditamos que tal intento 
está acima das possibilidades dos sujeitos enquanto indivíduos. No percurso escolar de 
Carlos, as condições de enfrentamento da própria estigmatização perpassam a 
estigmatização do outro em determinado momento da relação social. Mas, diferente 




àqueles que assim como ele, partilham de uma experiência orgânica e socialmente 
significada como deficiente. Carlos não sabe exatamente o que os amigos sentem, não 
sabe como significam o vivido, mas as experiências semelhantes lhe permitem uma 
aproximação e, justamente por sentir os efeitos sociais da doença/deficiência na própria 
pele, ele se solidariza. 
Carlos: Eu até incentivo meus amigos, o Paulo, o [nome do outro amigo da 
Abdim], que eles as vezes não falam muito, são tímidos.  
G: Aham.  
Carlos: E tem que conversar, né? Nós sente, né? É ruim. Tem muitos que não 
tem amigos próximos, também.  
G: Aham.  
Carlos: Fica complicado. 
 
3.4.2.4) Paulo: condições de possibilidades de aprendizagem 
 
Quando nos conhecemos na Abdim, Paulo cursava o nono ano do ensino 
fundamental. Ainda faltavam cerca de dez minutos para o início da aula e ele já estava 
na porta esperando com sua cadeira motorizada. Às vezes chegava sério, às vezes com 
um sorriso tímido, mas sempre bastante quieto. A princípio nossa abordagem tinha 
como foco a alfabetização e o letramento, mas aos poucos fomos proporcionando para 
Paulo uma relação com os conteúdos do ano escolar: discutíamos tópicos como 
Revolução Industrial até aspectos da cultura indiana – no último semestre do projeto de 
Atendimento Escolar da Abdim, a escola havia começado a encaminhar os trabalhos e 
conteúdos esperados para desenvolvermos com ele. Era bastante disperso e 
constantemente chamávamos sua atenção para a aula apontando, fazendo perguntas e 
utilizando alguns elementos disparadores como vídeos e imagens. Gostava muito de 
desenhar e por vezes usamos seus desenhos como possibilidade de registros das aulas. 
Na época da entrevista, Paulo estava com 19 anos e frequentava o segundo ano 
do ensino médio em uma escola da rede estadual de São Paulo. Faltava duas vezes por 
semana para frequentar a AACD, que hoje é responsável pelo acompanhamento 
fisioterápico – e de outros serviços de suporte. Lá recebe um atendimento pedagógico 




através do ensino de famílias silábicas). Além disso, duas vezes na semana, no 
contraturno, ele frequentava a sala SAP com o objetivo, segundo Clarice, de receber 
contribuições para aprendizado da escrita e leitura, pois Paulo ainda está no processo de 
alfabetização. 
G: E quando ele foi reprovado? Qual a justificativa que a escola deu, Clarice? 
Clarice: Ah, que ele não vai bem. Que ele não aprende. 
G: [...] E eles propuseram alguma coisa diferente? 
Clarice: A mesma coisa. Nada. Ou, simplesmente o que ela me falou é que ele 
tem muita dificuldade, né? E que não tem o que fazer, que é dele, que ele não 
tinha condição de acompanhar. Foi o que ela falou. 
[...] 
G: E aí ele...aí reteve no outro ano achando que se retivesse mais uma vez... 
Clarice: Então...então eu expliquei pra ela “quem te garante que vai ser bom 
pra ele retendo ele? Vai ser bom ele deixar todo mundo indo e ele ficando?”, 
aí ela pegou e me falou “Olha, teve um aluno que ele ficou passando, 
passando, passou todos os anos e quando chegou lá na frente...”. Ela deu um 
exemplo, o menino ficou revoltado porque ele não sabia nada. Eu falei 
“passar, passar, passar, pra mim não faz muita diferença. Pra mim, a diferença 
que faz é ele aprender. “E não dá pra passar com currículo adaptado?”, aí ela 
falou “Ah, tudo bem...se você quiser a gente passa ele, mas vai com uma...”, 
como é que fala? Não é bem currículo adaptado, é mais ou menos isso, né? Aí 
passou [...] Porque queria que o rendimento dele fosse igual dos outros. Eu 
falei “mas não é. Nem tudo é como a gente gostaria que fosse, também 
gostaria que fosse, que ele escrevesse no tempo, que aprendesse também 
assim, memorizasse bem, ele tem memória de curto prazo”. 
A escola aprovou Paulo quando ela ia para sua terceira repetição no mesmo ano 
escolar. Clarice não constata uma mudança efetiva na escola, tampouco em Paulo. 
Clarice: O que eu acho é assim, na verdade, eles passaram porque existe uma 
lei que não pode repetir por três anos. 
 
A imagem de Paulo vai se constituindo como a do sujeito que “não aprende”, 
que não escreve no tempo certo, que não memoriza bem porque tem “memória de curto 
prazo”. Além disso, segundo seu relatório de Avaliação Neuropsicológica25 – realizado 
quando tinha 11 anos – ele também tem “dificuldades atencionais caracterizadas por 
dispersão e impulsividade”; habilidades de linguagem “dentro do limite normal”, mas 
com “dificuldade moderada na compreensão de situações cotidianas e conceitos sociais” 
e suas habilidades acadêmicas (informação e aritmética) foram “significativamente 
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abaixo do esperado”. Segundo avaliação cognitiva, Paulo é um aluno com Deficiência 
Intelectual, segundo a escola, Paulo é um aluno que não aprende.  
Antes da entrevista começar, Clarice fala com desesperança da aprendizagem 
de Paulo. Diz que mudou de postura, que antes cobrava mais e acompanhava mais de 
perto, mas que entende que ele tem dificuldades. Abre uma pasta e me mostra a 
avaliação neuropsicológica e diz que, apesar do resultado não ser bom, gostou que ele 
fosse avaliado porque ela passou a entender mais as questões do filho e cobrá-lo menos. 
Sentiu um certo conforto por saber que não era apenas falta de investimento de sua 
parte.  
Quantas vozes compõe a voz de Clarice? Há a diretora que diz que “... não tem 
o que fazer, que é dele, que ele não tinha condição de acompanhar”; a legislação sobre 
terminalidade específica; o aluno que ficou revoltado depois de avançar sem aprender; 
os saberes produzidos pela neuropsicologia dizendo que ele “tem memória de curto 
prazo”; os outros alunos cujo rendimento dimensiona o de Paulo como inferior; do 
atendimento escolar da Abdim que na época não concordava com a reprovação de Paulo 
e, inclusive confrontou Clarice que naquele momento achava a decisão acertada.  
Essas vozes compõe a consciência de Clarice, mas não sem tensão: Clarice as 
enfrenta quando questiona a reprovação “vai ser bom ele deixar todo mundo indo e ele 
ficando?” ou sugere “e não dá pra passar com currículo adaptado?”. Clarice vive o 
drama de saber que “nem tudo é como a gente gostaria que fosse”, que Paulo não é 
como a escola gostaria que ele fosse, mas que também a escola não é como eles 
gostariam que fosse, visto que as alternativas oferecidas pela escola para Paulo, seja a  
repetição/reprovação ou a aprovação por meio da certificação de conclusão de 
escolaridade –  sem que ele tenha atingido o que é exigido para a conclusão do ensino 
fundamental em decorrência de suas deficiências – é problematizada por ambos, que 
constatam que nenhuma mudança do ponto de vista do ponto de vista do ensino é 
oferecida em qualquer das alternativas.  Clarice problematiza a classificação-seriação 
compreendendo que há algo mais importante sendo desconsiderado pela escola e 
corroborado pelas proposições legais e afirma que pra ela tanto faz, aprovação ou 




Clarice: ... Ele já tá com 5 anos nessa escola. Deixa eu ver, ele tá no...Ele 
repetiu dois anos. 
G: Você reprovou que série? 
Paulo: Oitava. 
G: Oitava? 
Paulo: Duas vezes. 
Clarice e Paulo riem. 
G: Duas vezes o oitavo ano
26
? 
Paulo: Ninguém merece. 
Rimos.  
G: E por que foi? 
Paulo: [...] Porque não quiseram me passar, né? 
G: [...] Por que você acha que não quiseram te passar? 
Paulo: Acho que eu não aprendia muito. 
 
Paulo se constituí a partir do discurso do outro sobre si, a hipótese de que não 
aprendia faz parte de sua compreensão das razões que o levaram a reprovar. Mas não 
sem enfrentamento: ele não afirma que tem dificuldade para aprender, ele supõe. 
Enquanto a escola atribui a ele todo o problema com a aprendizagem, Paulo lança a 
responsabilidade à escola quando afirma “Porque não quiseram me passar, né?”. Não 
cabe a ele essa decisão, não estão em jogo somente as suas condições de possibilidades 
de aprender, mas as da escola de lhe ensinar.   
A matemática é uma das matérias cujo rendimento de Paulo ficava abaixo do 
esperado pela escola, e cuja qual a família classifica como aquela que ele tinha mais 
dificuldade – constatado, inclusive na avaliação neurológica.  Peço que ele me conte um 
pouco sobre como eram as aulas. 
G: E como que fazia? O que você fazia durante a aula de matemática? 
Paulo: Tem hora que dava lição, tem hora que ficava lá sem fazer nada. 
G: Você ou ele? 
Paulo: Eu. 
G: Você, é? Então ele vinha, passava as coisas na lousa, é isso? 
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G: É? E como você fazia para registrar o que tava na lousa? 
Paulo: Eu prestava atenção na lousa. 
G: Você ficava prestando atenção na lousa? Tinha que ser tudo na base de 
prestar atenção? 
Paulo: É.  
G: É? Eles não tinham nenhuma forma de você, hum, de alguém anotar e 
depois você pegava? 
Paulo: Não. 
G: Aí por isso era difícil de aprender? 
Paulo: É. 
 
Paulo ao narrar sua relação com a aula vai desvelando algumas das condições 
de possibilidades de sua aprendizagem: às vezes era significado como sujeito 
participante da aula pelo professor e recebia lições, às vezes não. Assim os discursos 
sobre Paulo se enfrentam: a avaliação neurológica que afirma “dificuldades atencionais 
caracterizadas por dispersão e impulsividade”; a falta de recursos da escola que 
pressupõe um aluno capaz de aprender apenas mantendo a atenção; Clarice que afirma: 
 
E ele vai, porque eu falo pra ele: “Você presta muita atenção, porque eles não 
te dão matérias adaptadas, você não consegue fazer no tempo determinado”. 
E aí ele fala: “Mãe, não dá pra prestar atenção direito nas aulas 
G: E aí atrapalha? 
Paulo: Atrapalha! 
Clarice: Eles fazem muita bagunça, mas ele consegue pegar algumas coisas. 
Paulo: Sim. 
 
E o próprio Paulo que denuncia as condições concretas em que tal habilidade é 
exigida dele: a sala de aula de uma escola regular com adolescentes que conversam, 
bagunçam, fazem barulho. Ele é contundente ao dizer que tudo isso “atrapalha!”. Não é 
apenas a sua função “atencional” que impede a aprendizagem: como estabelecer relação 
com o conhecimento pautando-se quase exclusivamente em manter a atenção numa sala 
de aula compartilhada com outros adolescentes e seus ruídos, suas falas? Clarice sabe 




Clarice: [...] se por exemplo ele tivesse tipo escriba, alguém para escrever por 
ele ou então até mesmo xerocar o trabalho. Tirar por exemplo cópia, eu vou 
fazer aqui e colocar um carbono na minha lição e passar pra ele ou para os 
outros... 
[...] 
Clarice: Mas essa sugestão do carbono não foi com a coordenadora, foi com a 
professora de apoio que seria da sala SAP, que é da sala SAP. Mas não saiu, 
deixei assim mesmo. Porque eu sei que tem pessoa que faz isso. 
G: Tem, é verdade. 
Clarice: Tem meninos até então que o próprio amigo ele fotografa a lição do 
dia e manda para o amigo. Que legal, né? 
G: E isso não acontece nessa escola? 
Clarice: Nessa escola não acontece nada disso. Não tem nenhum tipo de 
ajuda, o que ele pega, quando ele pega, lá na hora e pronto. 
 
Por conta da progressão da DMD e da falta de recursos alternativos, Paulo 
escreve, mas não registra toda a aula no caderno por não haver agilidade suficiente. O 











Na folha de caderno, um registro incompleto. Na letra caprichada, no esforço 
de copiar o que é posto na lousa, podemos ver o constante enfrentamento de Paulo: 
desafia suas condições orgânicas, desafia a falta de recursos, para se constituir aluno – 
do modo mais tradicional e copista a que tem direito. Apesar do esforço hercúleo, a 
chance de completar a folha antes de tocar o sinal é muito restrita. Quanto esforço Paulo 





há que dispender para que consiga “pegar algumas coisas”, como diz Clarice – ou, 
aprender, ao menos um pouco, como interpretamos? 
Quando Clarice me conta sobre a diferença que sente em relação à atenção que 
é dada a Paulo atualmente, no ensino médio, na escola do estado e aquela que recebia 
quando no fundamental I, na rede municipal, Paulo faz novamente o esforço de atribuir 
ao que é externo, à qualidade das relações, aquilo que supostamente é orgânico.  
Clarice: Eu me lembro que antes, lá na primeira escola que ele era lá na 
escola municipal, tinha um trabalho assim: ela mandava trabalho e pedia para 
que eu perguntasse para ele o que que foi dado, para ver se ele memorizava. 
G: Uhum. 
Clarice: Então ele conseguia dizer o que que foi dado ali naquele texto. E eu 
perguntava assim: E a escola hoje? Foi sobre o que? Qual foi o texto de hoje? 
O que você aprendeu hoje? E ele conseguia lembrar! Não existe isso hoje. 
G: E por que você acha, Paulo, que agora você não consegue lembrar? 
Paulo: Sei lá, porque tem uns professores que não querem. 
[...] 
G: E por que você aprendia mais? O que você acha que era diferente? 
Paulo: O professor tinha mais paciência 
 
Apesar do diálogo que se estabelece entre Clarice e a pesquisadora pressupor 
que Paulo não é mais capaz de lembrar os conteúdos da escola, isso não se confirma ao 
longo da entrevista, quando ele conta que em geografia está aprendendo sobre “placas 
tectônicas” e explica a relação delas com os terremotos: “É que são as placas que junta 
que treme, né?”. Portanto, o que está em jogo não é a capacidade de Paulo memorizar, 
como interpretou a pesquisadora no momento do diálogo, mas a perspectiva de Clarice 
de que antes havia uma escola mais participativa, que criava condições de 
possibilidades de aprendizagem para Paulo e que, a incluía como mediadora nesse 
processo – mesmo que a fala de Clarice traga uma perspectiva de aprendizagem como 
acúmulo. Para Paulo, os professores são chave dessas condições: “tem uns professores 
que não querem” ou “professor tinha mais paciência” revela a centralidade que ele 
atribui à qualidade da interação que os professores têm com ele.  
Além dos professores, as atividades adaptadas vão ganhando centralidade, 




G – E como é que eram as aulas, Paulo? Por exemplo, você disse assim que 
não tava entendendo muito bem, mas como é que os professores davam essas 
aulas? 
Paulo: Tem uns que davam lição adaptada. 
G: Tem uns que davam lição adaptada? 
Paulo: Tem uns que não dão. 
G: E os que dão lição adaptada? Como eles fazem? 
Paulo: Eles imprimem umas lição. 
[...] 
G: O que que ela faz na aula que você gosta [professora de português]? 
Paulo: Passa lição adaptada. 
G: E como são essas lições, Paulo? 
Paulo: No caderno. 
G: É? Aí ela passa as atividades...sobre o mesmo conteúdo que o resta da sua 
sala tá vendo? 
Paulo: É, sobre o mesmo. Só que ela passa de um modo mais fácil pra mim. 
O que a sala aprende é fácil também. 
[...] 
G: Por que você acha que é mais fácil? 
Paulo: Acho que ela explica. 
G: Ela senta do seu lado enquanto você faz a lição? 
Paulo: É. 
[...] 
G: Então como ela faz? Ela primeiro explica pra sala toda e depois? 
Paulo: É. E depois explica pra mim. 
 
Nosso estudo não foi de observação em sala de aula, tampouco, a partir dos 
cadernos foi possível compreender como, de fato, são essas atividades adaptadas das 
quais ele fala. Podemos conjeturar a partir de outros estudos, como o de Góes (2004), 
que estudou a realidade de alunos surdos inseridos na sala de aula regular. 
Muitas vezes o surdo não conseguia acompanhar a classe, e a professora 
oferecia ajuda nos limites de sua administração do tempo para todos. Como 
essa intervenção nem sempre era possível ou bem-sucedida, o aluno recebia 
orientações para fazer uma tarefa mais simples ou repetir a realizada” 





Entretanto, não podemos ser conclusivos dada a limitação de nossa escolha 
metodológica nesse âmbito. Cabe-nos assim, refletir sobre o que Paulo chama de “mais 
fácil”, na medida em que é assim que ele percebe as atividades adaptadas, ao mesmo 
tempo que luta contra a ideia de que o que ele faz é mais fácil do que o que os outros 
fazem “é, sobre o mesmo [conteúdo]. Só que ela passa de um modo mais fácil pra mim. 
O que a sala aprende é fácil também”. Enfatiza que é o modo que é (e deve) ser 
diferente, é o caminho para se chegar a compreensão de determinado conteúdo escolar.  
O que torna a atividade mais fácil, na perspectiva de Paulo, é a explicação, ou 
seja, a mediação dos professores. O que vai se desvelando em sua fala é que, para 
aprender, ele precisa de um professor que trabalhe com ele, em suas palavras tenha 
“paciência” – que não o subestime e que o ajude, criando condições de sua participação 
G: Como que funciona o SAP? 
Paulo: A professora do lado, assim... 
G: E qual você gosta mais? Você gosta mais da sala... 
Paulo: Acho que mais da sala SAP. 
G: Mesmo que não tenha o M. [amigo da sala] e o... 
Paulo: É. 
[...] 
G: Por quê? O que que acontece na sala SAP de diferente? 
Paulo: Porque a professora lá tem mais tempo pra ensinar. 
[...] 
G: Você acha que aprende mais onde? 
Paulo: Na sala SAP. 
[...] 
G: Na sala SAP? E as atividades da sala SAP? 
Paulo: São bem mais fácil. 
[...] 
G: E ela propõe desafios pra você? Tem coisas que ela ensina que você não 
sabia ou ela só ensina coisas que... 
Paulo: Não, tem coisa que ela ensina.  
 
Paulo deseja uma relação de ensino. Evidentemente, não queremos com isso 




é importante para o desenvolvimento de Paulo, mas que, enquanto aluno, lhe interessa 
uma relação de ensino que o pressuponha como sujeito da aprendizagem, que o encare 
na sua especificidade e não exija apenas, que se adeque as condições – virtuais – de 
aprendizagem da sala.  
Se o professor está em uma posição de poder notar ou não Paulo, esse, por sua 
vez, não pode ignorar o professor, inclusive não ignora que está sendo ignorado: 
denuncia, em fora de crítica que faz à pesquisadora. Paulo – “o sujeito que não aprende” 
– vai se desvelando ao logo da entrevista como um sujeito crítico. 
G: ...O que você acha que podia melhorar na sua escola? 
Paulo: O ensino. 
G: O ensino? Você acha que o ensino não está bom? 
Paulo: Não. 
G: E o que você...E se a gente pudesse propor alguma coisa, o que você ia 
propor pra eles? 
Paulo: Que melhorasse o ensino, diminuísse a turma da aula... 
G: Você acha ruim a quantidade de pessoas na sala de aula? 
Paulo: É, bastante. 
G: E por que isso atrapalha? 
Paulo: Não dá pra dar atenção pra todo mundo, né? Assim... 
 
Pedem ao Paulo, de inúmeras formas, que ele tenha mais atenção: seja através 
do conselho da mãe quando diz “você presta muita atenção, porque eles não te dão 
matérias adaptadas, você não consegue fazer no tempo determinado”; seja não lhe 
dando recursos para ter outras formas de participação na aula. Em contrapartida, a falta 
de atenção – não dele, mas dos professores – vai se constituindo como barreira de sua 
aprendizagem. Enquanto a escola lhe diz que ele precisa melhorar, ele afirma de pronto, 
em uma resposta rápida, que o que está ruim não é ele, mas “o ensino”. Paulo constata 
que não aprende como os outros, mas não atribui só a si a responsabilidade.  
A fala de Clarice aponta que, lidar com Paulo de um modo diferenciado, não é 





Clarice: Então, ela dava tudo assim, muito mais fácil pra ele e tem a 
professora de artes também. Mas teve uma que ela nunca deu nada e eu fiquei 
muito chateada, falei na escola. A aula de ciência, ela falou que não tinha 
como adaptar ciências. Porque me chamava para as reuniões e chego lá e ela 
falava com a mãe de todo mundo e o Paulo ficava lá, ela me excluía. Eu falei 
assim “você não tem nada para falar para mim?” e ela falou “não, eu não 
tenho nada para falar com você”. E eu falei “como não? A senhora não é 
professora do Paulo?”. “Sou, mas eu não tenho como adaptar...não dá para 
adaptar ciências”. Aí eu falei “nossa senhora, tá bom”. 
[...] 
Clarice: Eu tive que pesquisar, mostrar que é lei e que ele tinha o direito de 
ter essas aulas adaptadas. Porque até então, eu escutei falando assim “é, a 
gente não tem, isso não é lei, não é direito”. E eu falei que não é direito, é lei! 
Ele tem direito sim de ter essas lições adaptadas, é lei né? E aí eles 
começaram a fazer. 
Paulo: Mas até hoje as vezes eles não passam não... 
Clarice: Ah filho, não adianta. Eu não vou ficar dando murro em ponta de 
faca. Não vou ficar brigando todo dia na escola. 
Paulo: É. 
G: E mesmo a coordenadora sendo receptiva, tendo se proposto... 
Paulo: Ela só fica de tarde agora, mãe. 
Clarice: Porque essa coordenadora, ela é fera. Por ela, ela fazia de tudo, mas 
uma andorinha só não faz verão, né? 
[...] 
Clarice: Não, porque eu falei pra eles que o meu filho não vai melhor na 
escola porque a escola também não se prontifica a fazer a parte dela, que no 
caso é dar lições adaptadas, explicar, tirar dúvida que ele tem, né? E porque 
as vezes ele vai, fica lá e ninguém dá nada pra ele. Aí teve uma professora 
que falou “Mãe, eu não sou professora dele, mas vou dizer, fica difícil dar 
lição adaptada. E tem quarenta e poucos alunos, não dá pra dar”. Eu falei 
“Não dá? Não quer? Não se interessa ou é porque não quer?” Aí imagina, né? 
O pessoal queria me matar.  
Paulo: Nunca mais teve reunião assim, né?  
Clarice: Nunca mais me chamaram.  
Risos.  
Paulo: Mãe, ficaram com medo de você. 
 
Clarice conhece a legislação educacional acerca da educação especial. 
Empoderou-se ainda mais quando, ao acaso, na espera de uma consulta cardiológica 
para Paulo, conheceu uma mulher que trabalhava na Secretaria da Educação, 




Clarice: Mas ficaram morrendo de vontade de falar, mas não tinha coragem 
[referindo-se as outras mães presentes na reunião]. Sabe por que? Porque eu 
levei o Paulo uma vez no cardiologista, quando ele estudava lá, aí teve uma 
moça e ela perguntou [...] “Como é que é as aulas lá? São adaptadas?” E o 
Paulo disse “Não. Não são adaptadas” e o Paulo sabia o que tava falando, né? 
G: Entendi.  
Clarice: Aí ela falou “Então, mas você tem o direito de pedir que sejam 
adaptadas. Se não for, você pode reclamar”. Ai, sabe quem era? Era a 
responsável pelo Especial. Era da coordenação lá da Secretaria da Educação. 
Aí ela disse assim “Ai, muito prazer, gostei de te conhecer”.  
 
São as esferas por onde circula e as pessoas que Clarice vai encontrando no 
caminho, bem como sua facilidade de comunicar-se, que vão dando condições para que 
seu discurso seja cada vez mais combativo. Entretanto, tal intento exige um esforço 
contundente dessas mães a fim de garantir o que “não é direito, é lei” – mais do que 
concepções acerca dos direitos da pessoa com deficiência, há um aporte legal por meio 
de leis e decretos que deveriam garantir aquilo pelo qual Clarice consegue parcialmente 
a despeito de tanto desgaste. 
G: [...] Você tem alguma hipótese de porquê as crianças param, então, de 
estudar? Por que uma grande parte das crianças com distrofia não vão mais à 
escola? 
Clarice: A impressão que eu tenho é que seja por essa falta de apoio na 
escola, entendeu? Você é deixado pra trás, é...Dá matéria pra todo mundo e 
ele fica lá no cantinho, quieto. A impressão que eu tenho é isso. 
G: Aí você acha que vai desanimando... 
Clarice: Vai desanimando. Que teve um dia que me deu vontade de tirar ele 
da escola. Eu fui numa reunião dessa escola, que era uma escola muito boa 
que ele estudava, que ele tava no segundo ano [...] voltei da reunião e tava lá 
a professora lá brincando com todo mundo assim, e ele tava quietinho na 
parede, assim, com a mãozinha pra trás na parede. Ele tava excluído ali. 
Imagina como ele se sentiu? 
[...] 
Clarice: Eu acredito que a maior, assim, decepção dele seja isso. Ficarem 
ali...Ele se sente excluído, porque dão matérias pra um e não dão pro outro. 
Então dá qualquer coisa pra eles fazerem. Eles não quer, eles querem 
produzir igual os outros. A intensão que eles têm é de dar alguma coisa fácil 
pra eles, mas a impressão que eu tenho é que eles não querem. Eles querem 
produzir igual, eles querem igual, eles querem matérias iguais mesmo que 
seja abordado de forma diferente, né? 
 
Clarice, em seu enunciado, marca, a partir de suas experiências, as 




momentos o excluía. Ela quase tira ele da escola, mas o mantém porque mesmo a escola 
dizendo que Carlos não se desenvolve, no dia a dia, Clarice é capaz de percebê-lo.  
Clarice: Mas eu espero sim, eu tenho esperança que o Paulo vai aprender. Eu 
tenho convicção, porque eu percebi que ele tá conseguindo, é devagar, é 
lento, é muito devagar, né? Tem que tá acompanhando de perto pra perceber 
que ele tá indo, ele tá caminhando.  
 
 A despeito de uma escola que não ensina como deveria, há a percepção, no 
cotidiano familiar, do desenvolvimento de Paulo. É por isso que, a despeito de tudo, 
Clarice o mantém na escola – mesmo porque, restringi-lo desse convívio é cerceá-lo 
ainda mais no núcleo familiar. Sobram poucos espaços de circulação para pessoa com 
deficiência, o que intensifica o papel social da escola, tornando ainda mais grave 
quando essa se exime de garantir uma relação de ensino-aprendizagem que crie 
condições de possibilidades para que esses sujeitos possam. 
Clarice: Porque não tem nem condição, não tem assim, para chegar lá e já 
entrar, não! Isso nunca saiu do papel. A impressão que eu tenho é assim, é 
que a inclusão não sai do papel. Parece que é mais exclusão do que inclusão, 
porque ficar em uma sala onde não tem praticamente nada, só pra 















Nunca me esquecerei desse acontecimento 
Na vida de minhas retinas tão fatigadas. 
Nunca me esquecerei que no meio do caminho 
Tinha uma pedra 
Tinha uma pedra no meio do caminho 
No meio do caminho tinha uma pedra. 
Carlos Drummond de Andrade (1928) 
  
A experiência no Atendimento Escolar da Abdim nos colocou diante de muitos 
questionamentos no campo da Educação. Dentre esses questionamentos, destacamos a 
própria relação escolar, que se estabelecia em uma instituição cujo foco era, 
predominantemente, a saúde; as práticas de ensino com um público marcado por alunos 
que nunca havia frequentado ou que estava voltando a estudar depois de anos fora da 
escola; as práticas de ensino com alunos cuja dificuldade de aprendizagem e 
expressividade era latente. Nesse sentido, o espaço e seus alunos eram desafiadores para 
a prática pedagógica e a coordenação impulsionava-nos, professores em formação, a 
construir nossas práticas por meio da pesquisa. Sabíamos, assim, que a produção 
acadêmica refletindo sobre as pessoas com DMD, enquanto alunos, era escassa e 
buscamos relatar nossas experiências em eventos acadêmicos.  
A impossibilidade de estar com esses alunos fez com que outras questões 
reverberassem, sobretudo, aquela que dizia respeito aos seus percursos escolares. 
Indagávamos por que alunos que aderiram tão prontamente ao Atendimento Escolar na 
Abdim estavam fora da escola; em outras situações, por que alunos nos quais víamos 
grande interesse e avanço na relação com os conteúdos escolares eram reprovados pela 
escola com o argumento de que não aprendiam, não se interessavam, eram preguiçosos. 
A tensão com a escola era rotina em nosso trabalho, mas, a nossos olhos, saltava sempre 
uma indagação sobre o quanto as famílias estavam dispostas a investir na educação 
escolar de seus filhos a partir do prognóstico da DMD. 
A escola, de modo geral, ainda é percebida como o caminho para algo: 
caminho para a faculdade, caminho para o trabalho. Em que condições se traça esse 
longo percurso quando a expectativa é a morte? Havia a hipótese de que nossa pesquisa 




para essas pessoas cuja expectativa de vida encerra-se aos vinte e tantos anos. 
Considerando as narrativas das três famílias, apenas em uma essa temática aparece e de 
forma latente, razão pela qual não há como desconsiderá-la. Ao adentrarmos as histórias 
de Valter e Adélia, podemos notar que, embora se questione a função de estar na escola, 
“vou estudar pra que, vou morrer?”, suas três tentativas de permanecer inserido nessa 
instituição confronta a hipótese de que não há investimento escolar por parte desses 
sujeitos e de suas famílias.  
Não precisávamos dizer a essas mães e seus filhos sobre a importância do 
investimento escolar. Foram eles que nos disseram, por meio da narrativa de suas 
trajetórias cheias de obstáculos, que, apesar de tudo, queriam estar na escola. Eles nos 
devolveram nossa hipótese em forma de críticas contundentes: apresentaram-nos as 
condições de possibilidades de acesso, permanência, aprendizagem. Revelaram-nos as 
contradições da escola inclusiva quase uma década depois das promulgações legais mais 
efetivas. Foram eles que nos disseram que mesmo que a escola não propicie a condição 
adequada e prevista em lei, eles estão imbuídos desse direito e lutam por ele. Suas falas 
foram, portanto, desconstruindo nossa hipótese inicial e exigindo a reformulação de 
alguns aspectos de nossa pesquisa. Para o que, propriamente iríamos olhar? Nosso 
referencial versava sobre as constituições dos sujeitos a partir dos meios sociais e 
semióticos, na/pela contradição. Queríamos mostrar como esses percursos eram 
percorridos e, mais, como também constituíam esses sujeitos e suas mães.  
Dentre nossas expectativas ao falarmos sobre a escola, estava, entre outros 
fatores, criar um corpus discursivo em que lembranças acerca do cotidiano escolar, da 
relação com os outros estudantes, com os professores pudessem avultar. Diante de tal 
intento, muitas vezes encontrávamos o silêncio ou o esquecimento. 
Adélia: Então, acho que o Pablo não queria, assim, porque lá na escola, é, 
tinha dificuldade pra andar, tudo, né? Lá os meninos, não sei se ele lembra, os 
meninos ficavam chamando ele de viadinho. 
G: É verdade?  
Adélia: As meninas riam porque eu pegava no colo. 
Valter: É, é sim.  
G: Ah, tinha essa relação na escola?  
Valter: Tinha, mas eu não lembro muito não.  




Adélia: A sala dele não, né?  
Valter: É, tirava, mas eu não lembro muito. 
 
Ou na voz de Carlos. 
Maria: Aí começaram a comentar, que era só um menino que levava, que era 
até um amigo dele... 
Carlos: Ah, zoava, né? Acho que zoava também eu acho que não lembro. 
G: Ah, entendi agora. Eles faziam comentários, fazendo sugestões que 
vocês...  
Carlos: É, zoava, acho que zoavam também. 
G: Ah, entendi.  
Carlos: Aí eu saí de lá, né 
 
Assim como a memória é mediada pelo signo, pelo outro, pelas interações 
sociais, também o é o esquecimento (BRAGA, 2004, p. 594). No diálogo, ele ganha 
sentido que supera a ideia do indivíduo que não lembra porque não tem a quantidade de 
distrofina suficiente no cérebro. “Quem esquece não é um organismo, um cérebro. 
Quem esquece é uma pessoa” (BRAGA, 2004, p.596) que vive os dramas e as angustias 
de ser quem é e de ter vivido o que viveu.  Esquecer, nesse caso, é também silenciar o 
doloroso, o constrangedor. É imbuir-se do direito de não dizer aquilo que não gostaria 
que fosse dito. A pesquisadora busca compreender, mas não persiste: recua e se cala 
diante daquilo que não será dito, ainda que inevitavelmente lhe atribua sentido. Assim 
como as lembranças e as falas, os esquecimentos e os silêncios também compõe as 
narrativas.  
Se calar foi a escolha frente a algumas temáticas, outras, no entanto, 
reverberaram nas entrevistas, sobretudo, aquelas sobre as condições de acesso e 
permanência na escola. Ainda que não fosse nosso ímpeto inicial fazer uma análise 
através do bojo das políticas públicas, constatamos que, assim como as mães e os 
rapazes, precisávamos estabelecer esse diálogo e enfrentar a questão. Participar de uma 
pesquisa sobre o percurso escolar era também denunciar as condições escolares. Demos 




contradições entre o que está posto nos documentos oficiais e aquilo que é vivenciado 
pelos sujeitos de nossa pesquisa.  
A partir da contextualização acerca da educação escolar para as pessoas com 
deficiência entrelaçada com as vozes de nossos sujeitos da pesquisa, podemos afirmar 
que há uma mudança importante nas mentalidades. No bojo dos anos 60 há uma 
preocupação com a educação, e esta ainda se faz em uma perspectiva de reabilitação e 
segregação, vinculada às instituições filantrópicas, ou seja, não há uma responsabilidade 
do Estado. Pouco mais de meio século depois, os sujeitos com DMD e suas mães não 
têm dúvidas que o lugar da pessoa com deficiência é na escola regular; que é um direito 
que possuem e que deve ser assegurado pelo Estado e, finalmente, que o papel da escola 
está vinculado ao ensino-aprendizagem, muito mais que à reabilitação. Com exceção de 
Valter, que também é o mais velho, nenhum dos outros sujeitos, em seus percursos, 
passou pela educação especial. A própria constituição do Atendimento Escolar da 
Abdim estava intimamente vinculada às questões da escola regular.     
A educação escolar é mundialmente reconhecida como um direito humano e 
está respaldada pela nossa carta magna como um direito de todos os brasileiros. A 
transformação na escola, em termos de estrutura física e currículo, é preceito básico 
para a inclusão das pessoas com deficiência – previstos, inclusive, na LDB. É na sua 
aplicação que as contradições reverberam. A matrícula é realizada: as pessoas com 
deficiência estão ou passam pela escola, no entanto, os modos de organização dessa 
instituição não mudam para recebê-los – ou não mudam como deveriam, segundo 
estabelecem os documentos oficiais. As condições de acesso e permanência são fruto da 
insistência de mães imbuídas do desejo de ter seus filhos na escola.  
Podemos afirmar que as mães de nossa pesquisa são condições de possibilidade 
de acesso e permanência na escola. É sobretudo a insistência das mulheres, 
encarregadas do cuidado com os filhos, que garante a inserção. Carlos, ao falar de como 
conseguiu a cuidadora, anuncia a “batalha das mães”. Ter um filho com DMD é 
anunciado por Maria como o início da luta. O vocabulário belicoso é o que melhor 
define a jornada dessas mulheres que também se constituem a partir do percurso escolar 
de seus filhos. “Por isso que eu falo assim, a minha vida é só brigar. Brigou pelo 




sobre Adélia e sobre Maria. Elas se fortalecem, sobretudo, por uma legislação de 
garantias de direito, mas não se limitam ao direito positivo: lutam pelo que é ético, pelo 
que é justo. Quando solicita um transporte para a Secretaria da Educação, “alegam que o 
Carlos terminou o Ensino Médio e tá bom”, diante disso, Maria responde buscando 
alternativas para a continuidade dos estudos de seu filho, e se desdobra para levá-lo 
porque “ele tava muito interessado e é um projeto bom, ele queria estudar”. É fato que 
as políticas públicas não comportam os sonhos de seus filhos, frente a isso, as mães 
encaram o esforço hercúleo para garantir o básico.   
A Educação Inclusiva foi contextualizada por nós através do embate, 
compreendida como fruto das lutas da sociedade civil organizada – especialmente 
envolvida nas questões do direito da pessoa com deficiência, mas também como projeto 
de reorganização mundial do trabalho – daí seus principais documentos orientadores 
estarem vinculados ao Sistema ONU e ao FMI. Não à toa, aquele que tem as melhores 
condições de possibilidades de percurso escolar de sucesso é Carlos, capacitado para 
ingressar em um projeto de formação profissionalizante. Apesar de precisar de recursos, 
Carlos é que tem melhores condições para lidar com a falta deles: seja por ter mais 
movimentos preservados que os outros, seja pela própria personalidade que o leva a 
sempre dar um jeito solicitando ajuda quando necessário. Podemos afirmar que, quanto 
mais condições de participação efetiva lhe são garantidas, menor é o possível efeito 
restritor de suas limitações orgânicas. Ainda, assim, cabe-nos elucidar que a inclusão 
na/pela aprendizagem foi vivenciada apenas por aquele para o qual a escola não 
precisou fazer grandes transformações em seu modo de ensinar. 
No caso de Paulo e Valter, as escolas não alcançam as expectativas que tinham   
e, se pudermos ser mais incisivos, sua própria função. Apresenta-se como “não-lugar”, – 
quando diz a Adélia que busque o atendimento especializado; ou, como aquela que, 
frente às dificuldades de aprendizagem de Paulo, oferece-lhe a reprovação ou a 
terminalidade específica. É a partir desse percurso conturbado que ocorre, também, os 
processos de subjetivação desses alunos. Paulo percebe-se como o sujeito que não 
aprende, enquanto Valter como o sujeito que não tem vontade.  
A dinâmica da personalidade, na perspectiva vigotskiana, se dá a partir do 




quanto Valter enfrentam as definições que recebem de si e mostram condições de 
possibilidades de aprendizagem e volitivas. Paulo constrói-se ao longo da entrevista 
como um sujeito crítico à escola. Quando falávamos sobre as poucas opções de passeio 
que a escola oferecia, ele diz, com tom de sarcasmo: 
Clarice: A Cidade das Crianças é um parque. 
Paulo: Não é brinquedo adaptado, né?  
Clarice: E são uns brinquedos que não tem nada pra ele. Ele falou “Vou fazer 
o que lá?”  
Paulo: Não dá, né, mãe, pra entrar com cadeira assim.  
[...] 
Paulo: Mãe, mas por que eles falaram que não leva em outro lugar? Porque 
não tem dinheiro, a escola.  
 
Enquanto a escola constrói um discurso de que Paulo não está apto a seguir 
porque não aprende, ele, em contrapartida, vai revelando uma escola que não está apta a 
recebê-lo, seja porque sua presença não impacta os modos de ensino, seja porque a 
própria organização da escola, por exemplo em suas atividades extracurriculares, não o 
leva em consideração. 
Valter também se constitui no drama entre o sujeito que não tem vontade e o 
sujeito que, quando encontra condições de possibilidades, cria, aprende, se alfabetiza. 
Nesse caso, cuja família é a mais vulnerável socioeconomicamente, fica evidente a 
importância dos serviços de suporte. Não à toa, Adélia é a mãe mais engajada para a 
construção de uma nova Associação, não à toa sua casa é um memorial da Abdim. Mais 
do que o suporte da saúde, que é garantido pela instituição que frequentam, importa-lhe 
a construção de um espaço que valorize as relações sociais. Nas s palavras dessa mãe “é 
que na Abdim era uma grande família, né?”.  Valter sente vontade: “eu fiquei com 
vontade de querer aprender, aprender a ler” na medida em que tem condições de 
realização. E as duas vezes que sente vontade de voltar – e volta – para escola, também 
é impulsionado pelos serviços de atendimento que recebe: primeiro na Apae e depois na 
Abdim.  
O drama constitutivo também faz parte da trajetória de Carlos, que se coloca no 




auxílio para realizar algumas tarefas. Identificamos a relação que ele estabeleceu no 
percurso escolar, com outros colegas com deficiência, como a condição de possibilidade 
de enfrentamento do estigma. Carlos transita entre o sujeito normal e o sujeito com 
deficiência em suas falas, em suas experiências. A deficiência não é totalizadora do seu 
ser, ainda que suas projeções sejam impactadas por ela, como quando me diz que 
escolheu técnico administrativo porque “tava pensando nessas áreas que pra cadeirante 
é melhor”. 
Entretanto, pudemos constatar que “o que decide o destino da pessoa, em 
última instância, não é o defeito em si mesmo, mas suas consequências sociais, sua 
realização psicossocial” (VYGOTSKI, 2012b, p.19, tradução nossa). Seus percursos 
escolares – e seu papel constitutivo – são essenciais para entendermos, inclusive, as 
perspectivas de futuro que emergem, os sonhos.  
Valter tem um sonho, uma vontade. 
G: E me conta, você tem algum projeto pro seu futuro? [...] 
Valter: Eu não tenho nenhum projeto, não. 
G: Não tem nenhum projeto? 
Adélia: Fala! Da sua vontade, você tem uma vontade, você tem um sonho... 
Valter: Vontade do que? 
Adélia: Que eu não gosto... 
Valter: Ah! 
G: Qual é? 
Valter: Eu queria ser tipo político. 
G: Político? É mesmo? Por que você tem vontade de ser político? 
Valter: Ah...pra mim, pra mim ajudar os cadeirantes, né? Não só os 
cadeirantes, todo mundo, né? 
G: Aham. 
Valter: Mas aí, eu ia pensar mais nos cadeirantes, arrumar as calçadas, sabe? 
 
É interessante como o sonho de Valter tem relação com as condições de 
possibilidade de se mover, de se deslocar. Possibilidade que encontrou de modo virtual, 




interagir com outros que não apenas sua família, para ir, via Google, atrás de “tudo que 
eu quero saber eu pesquiso lá”.  
Para Carlos, por sua vez: 
G: [...] os seus planos, quais são? 
Carlos, assim como outros meninos de sua idade e condição socioeconômica, 
tem o sonho – e as condições para realizá-lo – de ser efetivado na empresa 
com a qual já está vinculado através do projeto que participa. E de seguir 
uma vida normal. 
Carlos: Ah, fazer faculdade e estar efetivado na empresa, é isso. 
Maria: Trabalhar pra ganhar bem, ajudar a mãe. 
Carlos: Não tenho namorada também. 
G: Ah, é? E no Senai? [...] Tem bastante menina? 
Carlos: Ixi...tem nada [...] Queria encontrar, mas não... 
Maria: Queria namorar, o que eu faço aí? 
Carlos: Eu tenho na igreja, procurar... 
G: Ah! Você tem namorada na igreja? 
Carlos: Não! Vou procurar [...] No tempo certo vai chegar, né? Não pode ficar 
apavorado.  
G: Aham! Ah, não pode ficar apavorado? 
Carlos: Claro! 
G: Mas você já tem suas paqueras? As meninas que você gosta? 
Carlos: Tem! 
Maria: Ai, ai, ai... 
Carlos: Tem, né? Vida normal do ser humano, né? 
 
Carlos encontra condições de possibilidades de construir projetos mais 
concretos e parecidos com o de outros meninos de sua idade: estudar, trabalhar e 
encontrar uma namorada. As condições para a superação do estigma lhe permite sonhar 
com a “vida normal do ser humano”, contexto em que esse normal é definido sócio-
historicamente, a partir do lugar que ocupa no mundo.  
Quando nos conhecemos, Paulo queria ser projetista de carro e adorava 
desenhar carros turbinados, entretanto, quando nos reencontramos, conta-me que seus 




G: E você acha que essa relação que ele tem com a escola prejudica o que ele 
projeta pro futuro? 
Clarice: Ele fica chateado. No início ele falava assim que queria ser 
engenheiro, você lembra? 
G: Que ele queria ser projetista, né? 
Clarice: Era. E...mas depois, de um ano pra cá ele nem fala mais. Ele não 
quer mais ser engenheiro. Parece que...a impressão que eu tenho é que ele 
perdeu a esperança de aprender, de chegar mais adiante, né? Que é mais fácil 
ele criar uma receita e fazer que vai dar mais certo... 
[...] 
G: E me conta uma coisa Paulo, o que você pretende fazer mais pra frente 
quando terminar a escola? 
Paulo: Acho que fazer curso. 
G: Curso do que? 
Paulo: Não sei, talvez de cozinhar. 
Clarice: Ele gosta. 
G: O que você cozinha? 
Clarice: Ele fica inventando receita. 
Pai de Paulo: Ele só dá ideia.  
Clarice: Ele inventa a receita e dá pra fazer. Ele dá as ideias. 
G: É mesmo? Me conta uma aí...que você criou. 
Paulo: Bolo de beterraba, né mãe? 
Clarice: Bolo de beterraba, que ele criou. 
G: E ficou bom? 
Paulo: Ficou.  
Pai de Paulo: Torta de couve.  
Clarice: Torta de couve... Vai lembrando, vai lembrando aí. E ficou boa viu, 
Ge?  
Paulo: Ficou boa.  
G: Sério? E de onde vem as ideias de misturar os ingredientes?  
Paulo: Vem da cabeça mesmo. 
 
Embora Clarice veja na escolha pela cozinha a perda de esperança de Paulo e, 
de fato, há um distanciamento das questões mais escolares para uma aproximação com 
práticas comuns ao seu cotidiano familiar, uma vez que seu pai, por exemplo, adora 
cozinhar, fica-nos evidente que Paulo segue desejoso de aprender. Quando afirma que 




Sua condição, nesse momento, é de quem “só dá ideia”, pois não há recursos em sua 
casa que o permita cozinhar. Enquanto o discurso científico apenas nos diz o que falta a 
Paulo, por exemplo, a distrofina, a capacidade de atenção, etc., ele nos revela o que tem: 
uma cabeça cheia de ideias. 
Voltamo-nos à bibliografia com a qual cotejamos no início da dissertação, 
aquela que ecoa no campo acadêmico; que versa sobre a deficiência intelectual como 
uma manifestação clínica da DMD e perguntamos: Será que estar na escola pode ser 
lido como um dado em si? Em sua avaliação neuropsicológica, Paulo tem um 
desempenho inferior em aritmética e informação. Será mesmo profícuo avaliar as 
habilidades de leitura, aritmética, escrita como se fossem inatas, sem compreender as 
condições de possibilidades de relação desses sujeitos com os saberes escolares? Ainda 
que façam sentido para o campo da Neuropsicologia, como tais mensurações têm 
contribuído para o campo da Educação? Reforçamos, assim, a importância de pesquisas 
que enfatizem as condições de possibilidades de desenvolvimento   e não apenas que 
classifiquem aquilo que falta a esses sujeitos. Que olhem para as suas possibilidades de 
aprendizagem; que propicie recursos para que possam constituírem-se como alunos.  
Para concluir nossas reflexões sobre os percursos escolares dos sujeitos com 
DMD, valemo-nos das reflexões de Gagnebin sobre a função dos indivíduos que não 
estão nem no papel de vítimas e nem dos algozes dos grandes massacres da humanidade 
– sujeitos que, através da palavra, podem dar um novo sentido ao mundo. 
Evidentemente, não se trata de comparar as realidades aqui estudadas com os tenebrosos 
genocídios, mas de refletir sobre o nosso papel diante de outras violências, como àquela 
de privar o sujeito da possibilidade de aprendizagem mesmo quando ele está na escola; 
ou aquela de expor o sujeito com o corpo marcado pela deficiência à sala, fazendo-o 
entrar e sair em horário diferente do resto do grupo; ou, ainda, a prática de culpabilizar o 
sujeito que utiliza o transporte da Saúde para continuar estudando, pois estaria 
ocupando a vaga de alguém em tratamento. É violento ir ao Zoológico com a escola e 
não conseguir ver os animais porque os muros são altos. “E qual você viu?”, pergunto. 
Paulo me responde: “a girafa”.  É violento, é constrangedor, é frustrante, é constitutivo.  
No sonho de Primo Levi, deveria ser a função dos ouvintes, que, em vez 
disso e para o desespero do sonhador, vão embora, não querem saber, não 
querem permitir que essa história, ofegante e sempre ameaçada por sua 




tranquila; mas somente assim poderia essa história ser retomada e transmitida 
em palavras diferentes. Nesse sentido, uma ampliação do conceito de 
testemunha se torna necessária; testemunha não seria somente aquele que viu 
com seus próprios olhos, o histor de Heródoto, a testemunha direta. 
Testemunha também seria aquele que não vai embora, que consegue ouvir a 
narração insuportável do outro e que aceita que suas palavras levem adiante, 
como um revezamento, a história do outro: não por culpabilidade ou por 
compaixão, mas porque somente a transmissão simbólica, assumida apesar e 
por causa do sofrimento indizível, somente essa retomada reflexiva do 
passado pode nos ajudar a não repeti-lo infinitamente, mas ousar esboçar uma 
outra história, a inventar o presente (GAGNEBIN, 2009, p.57 )  
 
Nesse caso, é urgente (re)inventar o presente, pois os herdeiros das políticas 
públicas de Educação Inclusiva estão – ou deveriam estar – na escola. Essa experiência 
precisa ser plena de sentidos e isso perpassa as possibilidades de aprendizagem, de 
interação com os colegas e com os professores. O percurso escolar constitui esses 
sujeitos e suas possibilidades de se (re)significar – alijá-los desse direito, ou, oferecê-los 
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ROTEIRO PARA A ENTREVISTA 
(ANEXO I) 
Título do projeto: Percurso escolar de pessoas com Distrofia Muscular de Duchenne 
Objetivo da pesquisa: compreender o percurso escolar de pessoas com Distrofia 
Muscular de Duchenne (DMD) indagando-se sobre o papel das contingencias sociais na 
conformação dos percursos estudados. 
Pesquisadora que realizará a entrevista: Géssica Torres Rozante 
 
Este roteiro constitui-se enquanto um guia temático à pesquisadora. A entrevista é 
aberta e as perguntas serão formuladas durante a interação com os sujeitos envolvidos na 
pesquisa, podendo desviar-se do roteiro sempre que for pertinente à pesquisadora e aos 
sujeitos pesquisados. 
Modelo 1: Sujeito com DMD que frequenta a escola.  
 Onde estuda; em que ano escolar está; em que período estuda; qual o modelo escolar 
[classe especial, regular, EJA, etc.]; 
 Qual o meio de transporte que utiliza para ir à Escola. 
 Relação afetiva com a escola, colegas, professores e os estudos; 
 Relação com as tarefas em sala de aula: como as executa; quais atividades que mais 
gosta/menos gosta; trabalhos em grupo; participação em discussões; contribuição com 
dúvidas e sugestões, etc. 
 Estrutura da escola: pedir para descrever os aspectos físicos e estruturais da escola: 
localização da sala de aula; disposição das carteiras; localização do pátio; localização 
da quadra; localização do banheiro, etc.; 
 Como interage com os espaços: qual é o seu lugar na sala e as motivações; frequência 
no pátio e na quadra; como vai ao banheiro; frequenta sala de computação – de vídeo, 
leitura, experiência, etc.; 
 Falar sobre a rotina e a frequência escolar; 
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 Interação com os colegas no intervalo; durante elaboração de atividades 
extracurriculares – feiras, festas, etc.; 
 Caso seja cadeirante: quando passou a utilizar a cadeira de rodas e como impactou na 
rotina escolar e na interação com as pessoas; 
 Frequência em espaço não-escolar de fomentação de cultura e lazer: museu, cinema, 
teatro, parques, exposições, estádios de futebol – ou de algum outro esporte, shopping 
center; 
 Acesso à internet: redes sociais, canais de vídeos, site de notícias, etc.; 
 Atividades preferidas;  
 Projeto de futuro; 
 O que pensa sobre as políticas de inclusão social; 
 Como entende o impacto dessas políticas no próprio percurso escolar. 
Modelo 2: Sujeito com Distrofia Muscular de Duchenne que interrompeu os estudos. 
 Onde estudou; até que ano escolar; em que período; qual modelo escolar frequentou 
[escola regular; escola especial; EJA, etc.]; 
 Lembranças da escola; 
 Mantém contato com alguém que conheceu no espaço escolar; 
 Como era a rotina escolar e a frequência com que ia à escola; 
 Relação afetiva que mantinha com a escola: do que gostava mais/menos; com quem 
gostava de se relacionar; quais matérias que gostava mais/menos, etc.; 
 Estrutura da escola: pedir para descrever os aspectos físicos e estruturais da escola: 
localização da sala de aula; disposição das carteiras; localização do pátio; localização 
da quadra; localização do banheiro, etc.; 
 Como interagia com os espaços: qual era o seu lugar na sala e as motivações; 
frequência no pátio e na quadra; como ia ao banheiro; frequentava sala de computação 
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 Caso seja cadeirante: se já utilizava a cadeira quando frequentava a escola – e quais os 
possíveis impactos da perda de locomoção na relação com os espaços e com as 
pessoas; 
 Participação nas atividades extracurriculares que eram propostas pela escola; 
 Professores marcantes; 
 Relação que estabelecia com as atividades escolares: tarefas em sala de aula; como as 
executava; quais as atividades que gostava mais/menos; trabalhos em grupos, etc.; 
 Motivações que levaram a interromper os estudos; 
 Interesse em voltar a estudar; 
 Frequência em espaço não-escolar de fomentação de cultura e lazer: parques, museus, 
cinemas, teatros, exposições, estádios de futebol, shopping center, etc.; 
 Acesso à internet: pesquisas, canais de vídeos, redes sociais, etc.; 
 Interesse por quais atividades; 
 Qual profissão deseja seguir/segue; 
 Projeto de futuro; 
 O que pensa sobre políticas de inclusão social? 
 Como interpreta que essas políticas repercutem na sua vida – e repercutiram no seu 
percurso escolar? 
Modelo 3: Familiares do sujeito com Distrofia Muscular de Duchenne que está 
inserido na escola. 
 Quando estudou; até que série; onde estudou; modelo escolar [classe regular; EJA; 
etc.]; se possível construir o histórico escolar da família – incluindo os avós; 
 Relação com os estudos; 
 Importância dos estudos para suas realizações no presente; 
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 Caso trabalhe: qual função; qual período; onde trabalha, etc.; 
 Satisfação com a escola onde o (a) filho (a) está matriculado; 
 Relação com professores, coordenadores e direção; 
 Avaliação do processo de escolarização do (a) filho (a): o que espera; como entende 
esse percurso; acha que a escola trouxe contribuições para o desenvolvimento do (a) 
filho (a), etc.; 
 Como participa da vida escola do (a) filho (a): reuniões, festas, etc. 
 Como participa das atividades do (a) filho (a): realização de tarefas de casa, pesquisa, 
etc.; 
 Quais os meios de locomoção que dispõe; 
 Como organiza a vida familiar a fim de garantir o acesso do (a) filho (a) à escola; 
 Considera que a vida escolar do (a) filho (a) alterou a rotina em casa e a dos outros 
membros da família; 
 Frequência aos espaços culturais e de lazer: cinema, teatro, museu, shopping, etc.; 
 Projeção de futuro para si e para o (a) filho (a); 
 O que pensa sobre as políticas de inclusão; 
 Como interpreta que essas políticas repercutem na vida e história do (a) filho (a); 
Modelo 4: Familiares do sujeito com Distrofia Muscular de Duchenne que 
interrompeu os estudos. 
 Quando estudou; até que série; onde estudou; modelo escolar [classe regular; EJA; 
etc.]; se possível construir o histórico escolar da família – incluindo os avós; 
 Relação com os estudos; 
 Importância dos estudos para suas realizações no presente; 
  Professores e matérias marcantes; 




Avenida Monteiro Lobato, 679 – Bairro Macedo – Guarulhos – SP – CEP 07112-000 – Tel.: 11-3381-2077 
 
 Impacto da interrupção escolar na vida do (a) filho (a) e da família; 
 Interesse em incentivar o (a) filho (a) a voltar a estudar; 
 Como isso implicaria na dinâmica da casa; 
 Quais os meios de locomoção dos quais dispõe; 
 O que pensa sobre inclusão social; 
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
(ANEXO II) 
Aos participantes e/ou responsáveis legais. 
 
Por meio deste documento, gostaríamos de convidá-lo (a) a participar da pesquisa de 
Mestrado desenvolvida pela mestranda Géssica Torres Rozante, sob orientação da Profª Drª 
Maria de Fátima Carvalho, integrantes do Programa de Pós-graduação em Educação e 
Saúde na Infância e na Adolescência da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP) – 
Campus Guarulhos e do Laboratório de Estudos de Vulnerabilidades Infantis (LEVI) – 
Laboratório que integra o Programa de Pós-graduação acima citado. 
 
Nosso projeto tem como título “Percurso escolar de pessoas com Distrofia Muscular de 
Duchenne”, nesse sentido, interessa-nos compreender, explicitar e problematizar o 
processo de escolarização de pessoas com Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), 
através da leitura de documentos legais sobre a Educação Especial e Inclusiva, e também, 
através de entrevistas com os próprios sujeitos e seus familiares. De modo que, cabe à 
pesquisadora elaborar perguntas referentes à dinâmica escolar ou àquilo que impacta essa 
dinâmica. As entrevistas serão gravadas em áudio com um gravador digital, transcritas e 
analisadas. Caso seja consentimento da família, a pesquisadora gostaria de ter acesso às 
fotografias dos sujeitos com DMD, documentos escolares – como provas, trabalhos, 
boletins, cadernos, etc. – que possam servir como elemento disparador para a rememoração 
e reconstrução desses percursos. A análise de tais documentos se dará através da 
intermediação dos sujeitos e familiares, de modo que nada deverá ficar em posse da 
pesquisadora. O encontro acontecerá em local e horário combinados previamente entre 
entrevistadora e entrevistados (as), não acarretando, portanto, custo algum àqueles que 
desejarem participar. A participação tampouco resultará em remuneração de qualquer tipo, 





Essa pesquisa está de acordo com a Resolução 466/12 cujo teor versa sobre a ética em 
pesquisa envolvendo seres humanos. Nesse sentido cabe-nos: 
 
a) Assegurar a dignidade e autonomia dos (as) participantes: a participação deve 
ser voluntária, após esclarecimento da pesquisa – seus objetivos e forma como irá 
se realizar, bem como os riscos e benefícios que pode trazer – e o consentimento 
dos participantes ou responsáveis legais através da assinatura do Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Garantiremos também a liberdade dos 
(as) participantes/responsáveis legais retirarem seu consentimento em qualquer 




b) Assegurar a privacidade de todos os envolvidos na pesquisa: os nomes serão 
domínio apenas dos pesquisadores envolvidos no projeto, para a publicação ou 
divulgação serão utilizados nomes fictícios. A imagem dos (as) participantes deve 
ser preservada, sem qualquer estigmatização, garantimos assim, que toda 
informação prestada não deverá ser utilizada em prejuízo das pessoas envolvidas – 
seja em questões de autoestima, prestígio ou aspectos econômicos.  
 
 
c) Assegurar sobre dados obtidos durante a pesquisa: serão utilizados 




d) Esclarecer sobre despesas e compensações: a participação nessa pesquisa não 
acarretará em nenhuma despesa de ordem financeira aos participantes, tampouco 
envolverá qualquer tipo de compensação de ordem financeira.  
 
 
e) Garantir o direito de acesso ao resultado final: ao final do estudo todos aqueles 
que consentiram em participar deverão ser informados sobre o resultado e 
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f) Garantir o acesso à informação: em qualquer momento da pesquisa, participantes 
ou responsáveis legais podem ter acesso aos profissionais responsáveis pela 
pesquisa a fim de esclarecerem possíveis dúvidas a respeito do projeto. A 
investigadora dessa pesquisa é Gessica Torres Rozante e pode ser contatada tanto 
por e-mail – ge.rozante@gmail.com – como por telefone (11) 95397-0468. A 
orientadora e investigadora responsável pela pesquisa é Profª Drª. Maria de Fátima 
Carvalho que pode ser encontrada no Departamento de Educação da Universidade 
Federal de São Paulo (UNIFESP) – Campus Guarulhos, cujo endereço é Avenida 
Monteiro Lobato, nº 679; Bairro Macedo, Guarulhos – SP; CEP:07190-000; e 
telefone (11) 99712-6416.  
Caso haja qualquer consideração ou dúvida sobre a ética dessa pesquisa, os (as) 
participantes ou seus responsáveis legais poderão entrar em contato com o Comitê 
de Ética em Pesquisa (CEP), localizado na Rua Botucatu, nº572 – 1º andar – 




Esse documento será apresentado em 2 (duas) vias, ficando uma com o (a) 
participante/responsável legal e outra com a pesquisadora. Todas as páginas deverão ser 
rubricadas pelo (a) participante/responsável legal e pela pesquisadora. 
 
 
Eu _________________________________________, de R.G ____________________ e 
CPF _____________________, acredito ter sido suficientemente esclarecido das 
informações que li – ou foram lidas para mim – contidas nesse documento que descreve os 
objetivos e procedimentos da pesquisa “Percurso escolar de pessoas com Distrofia 
Muscular de Duchenne”, além dos meus direitos enquanto participante. Discuti com a 
investigadora Géssica Torres Rozante sobre minha decisão em participar. Ficaram claros 
para mim os propósitos do estudo, os procedimentos que serão realizados, seus 
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade, e de esclarecimentos permanentes. 
Estou ciente que minha participação é isenta de despesas e benefícios diretos. Concordo 




momento, antes ou durante sua realização, sem penalidade ou prejuízo ou perda de 
qualquer benefício que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste Serviço.  
 
Data: ____/____/____ 
________________________________                     ______________________________ 
Nome do (a) participante da pesquisa                     Assinatura 
 
_________________________________               _______________________________ 
Nome da Testemunha*                                           Assinatura 
 
*Em casos de voluntários menores de 18 anos, analfabetos ou semi-analfabetos.  
 
Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntária, o Consentimento Livre e Esclarecido 
deste (a) participante/ responsável legal para a participação neste estudo. Comprometo- me 




________________________________                    _______________________________ 
Nome da Docente Orientadora                              Assinatura 
 
________________________________               ________________________________ 














TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR 
(ANEXO III) 
 
Você está sendo convidado para participar da pesquisa “Percurso Escolar de 
Pessoas com Distrofia Muscular de Duchenne” que será desenvolvida pela 
pesquisadora Géssica Torres Rozante. Seus pais/responsáveis permitiram que você 
participasse dessa pesquisa que tem como objetivo compreender como você se relaciona 
com a escola, com seus professores e colegas.  
Para o procedimento da pesquisa faremos entrevistas gravadas em áudio 
utilizando um gravador. E depois as entrevistas de todos serão analisadas.  
Para participar da pesquisa, o responsável por você deverá autorizar e assinar o 
termo de consentimento. Você não terá nenhum custo e nem receberá nenhum retorno 
financeiro. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos causados por 
essa pesquisa, você terá direito à indenização.  
Você será esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar e estará livre para 
participar e recusar-se. O responsável por você poderá retirar o consentimento ou 
interromper a sua participação a qualquer momento. A sua participação é voluntária e a 
recusa em participar não acarretará qualquer penalidade ou modificação na forma como 
você é tratado. Sua identidade será preservada pela pesquisadora que colocará nomes 
fictícios quando se referir à pesquisa em outros espaços.  
A pesquisa trará benefícios indiretos, pois compreendendo como é sua relação 
com a escola pode-se contribuir indiretamente para que essa torne-se um ambiente mais 
gentil.  
Os resultados da pesquisa estarão à sua disposição quando finalizada. Seu nome 
ou material que indique sua participação não será liberado sem a permissão do seu 
responsável. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficarão apenas com a 
pesquisadora.  
Esse termo possui 2 (duas) vias, uma ficará com a pesquisadora e a outra com 





Eu, _________________________________________, portador de documento 
de identidade _________________________, fui informado (a) dos objetivos da 
presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas dúvidas. Sei que a 
qualquer momento poderei solicitar novas informações, e o meu responsável poderá 
modificar a decisão de participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do meu 
responsável já assinado, declaro que concordo em participar dessa pesquisa. Recebi o 




                                                                  ______________________________      
________________________________ 
Nome do pesquisado                                                Assinatura do pesquisado 
 
                                                                   ______________________________         
_______________________________ 
Nome da pesquisadora                                            Assinatura da pesquisadora 
 
 
Em caso de dúvidas com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, você 
poderá consultar: 
 
CEP – Comitê de Ética em Pesquisa/Unifesp 
Rua Botucatu, nº572 
1º andar – Conjunto 14; t 
 (11) 5571-1062 e fax (11) 5539-7162 
cepunifesp@epm.br  
 
 
 
 
 
